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ANTROPOLOGÍA CRIP 
Cuerpo, discapacidad, cuidado e 
interdependencia. 


Jhonatthan Maldonado Ramírez 


itoria 


Este libro es resultado de la tesis Repensar el cuidado desde la experiencia de la 
interdependencia corporal. Un acercamiento antropológico a cuidadores de sujetos con la 
condición del síndrome de Down en la ciudad de Puebla, realizada entre 2014 - 2016, por 

Jhonatthan Maldonado Ramírez en la maestría de Antropología Social del Colegio de 
Antropología Social de la Benemérita Universidad Autónoma de Puebla, la cual contó con 
el apoyo del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnología (Conacyt). 


A Marthié, a su bailarina manera de ser y a su condición de persona con 
síndrome de Down; este libro, indudablemente, también es tuyo. 
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PRÓLOGO 


Palabras antes de las palabras, lo que antecede al texto, prologar es una propuesta 
complicada. Lejos de intentar una reseña capitular o una síntesis del libro, presento en 
estas páginas, como notas desordenadas, las ideas y sentimientos que fueron surgiendo 
en mía lo largo de la lectura. La reflexividad sensible de dos familiares de personas con 
discapacidad dialogando desde sus plurales y complejas trayectorias compartidas 


como investigadores y cuidadores. 


“Comprender -dice Bourdieu- significa comprender primero el campo en el cual 
y contra el cual uno se ha ido haciendo”. Este campo particular de posiciones y de 
relaciones entre posiciones que es el campo del estudio de la discapacidad en América 
Latina nos posiciona en un entramado de cuestiones epistemológicas, empíricas, 
teóricas y políticas cuyas hebras Jhonatthan enlaza y anuda con la paciencia y la 


delicadeza de un orfebre. 


El cuidado de personas con discapacidad representa el desafío consciente de 
explorar, desde el asombro y la desnaturalización, premisas que pocas veces se 
tensionan o, en términos del autor, se interpelan: ¿existen formas “normales” de ser y 
estar en el mundo?, ¿las personas se dividen según sus capacidades en dependientes e 
independientes?, ¿las dependientes deben ser cuidadas (“gestionadas”)?, ¿este cuidado 
es responsabilidad de las familias y más específicamente de las mujeres de la familia?, 


¿cómo interviene la variable temporal en la percepción y experiencia del cuidado? 


Jhonatthan analiza de manera crítica la relación naturalizada entre las personas 
con síndrome de Down, lo raro y lo anormal (reificado a través del diagnóstico devenido 
pronóstico de vida y marcador invariante) y la dependencia. Ya desde las páginas 
iniciales nos ubica en lo que será la parcela elegida, recorte de la realidad, construcción 
de un objeto que él define como resultado de un proceso cuya descripción imagino en 


los términos de una ecuación: sus propias motivaciones y experiencias personales en 
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interacción con un ejercicio de reflexión (mediado por cuerposteóricos desde los cuales 


pregunta y se pregunta): 


La reflexión sobre cuidadores del sujeto con la condición del síndrome de Down no 
debe dar de facto el hecho del cuidado, todo lo contrario, debe problematizar cómo 
el cuidado genera una experiencia que a su vez produce y posiciona al sujeto en la 


vivencia de la discapacidad. 


Por consiguiente, mi objeto de estudio ha sido la experiencia del sujeto cuidador y 
la relación que adquiere la diagnosis sociocultural del síndrome de Down con su 
subjetividad, a través de ésta situada experiencia, creo, puedo poner al descubierto 
el funcionamiento de las regulaciones biopolíticas que disciplinan y controlan a los 
sujetos a través del intercambio diádico del cuidado y la dependencia, así como en 


la lógica de lo normal y lo patológico (18). 


La experiencia del sujeto cuidador, construido como objeto de estudio y fuente de 
preguntas extrañadas a través de la mirada disruptiva de un “etnógrafo situado”, como 
se autodefine, nos propone desde el inicio una invitación - provocación que no podemos 


ignorar. 


La noción de “cuidado” amalgama lo peor de los mundos: la naturalización del 
no poder de las personas con discapacidad por un lado y, por otro, la asistencia (tan 
cercana a la idea de caridad y al maternaje) asignada socialmente a las familias - 
especialmente a las mujeres de las familias- como respuesta que, en su acción y efecto, 


perpetúa la condición del “incapaz”. 


La huida imposible de esta representación del “dependiente” queda plasmada en 
una trampa que el lenguaje juega en una ley española: la Ley de Promoción de la 
Autonomía Personal y Atención a las personas en situación de dependencia, terminó 
finalmente conociéndose como “ley de dependencia”. Al igual que en esas viejas 
máquinas de pinball, la bola hace un recorrido aleatorio para terminar girando y, 
finalmente, cayendo en el hueco al que estaba predestinada desde su origen. Intento de 


la norma por escapar a un discurso que -encerrado en la correspondencia entre 


estructuras sociales y mentales- acaba en un juego de lenguaje carcelero de la propia 


norma y del sujeto que pretendía liberar. 


Como telón de fondo de estas “escenas de interpelación” trazaré a grandes 
pinceladas las ideas que el texto evocaba: como diálogo pendiente, como disparo 
referenciador, como resonancia de mi propia experiencia, como coincidencia reflexiva, 
como sentimiento compartido, como preguntas, como respuestas, como confirmación, 


como asombro. 


Los cuidados -como la gestión de las necesidades que las personas con síndrome 
de Down pudieran requerir para llevar adelante la vida que quieren de la manera más 
autónoma posible- podrían plantearse a partir de la Convención sobre los derechos de 
las personas con discapacidad (ONU, 2006) como apoyos -incluida la asistencia 
personal- cuya provisión es obligación de los estados y cuya ausencia vulnera sus 


derechos y coloca a la persona en situación de desventaja y riesgo social. 


En México, las políticas sociales derivan de las acciones de asistencia 
históricamente llevadas a cabo por las autoridades virreinales y la iglesia. Devastadas 
las prácticas horizontales y comunitarias con que las poblaciones originarias atendían 
las necesidades de ciertos grupos, o realizaban tareas de apoyo mutuo (como el tequio) 
fue la idea de la caridad religiosa o la respuesta de ciertas instancias de gobierno hacia 
los más “desprotegidos” lo que rigió, y aún rige, las políticas y los programas “de 
asistencia y protección social”. Esta premisa de atender a través de políticas 
“residuales” (término por demás explícito de la ideología que las sostiene y referido 
“por contagio” a aquellos que quedan fuera del sistema al no tener ninguna red personal 
de apoyos) sigue permeando - junto con las de caridad y asistencialismo- las acciones 


gubernamentales e imputando el estigma de “desafiliado” al sujeto que las requiere. 


La familia, como bien evidencia el estudio, es la principal fuente de cuidados de 
las personas con discapacidad y en especial de los adultos con discapacidad intelectual, 
entre ellos quienes tienen síndrome de Down. El espacio social, la posición deficitaria y 


discapacitada que se asigna a estas personas condensa a partir de la confluencia de tres 


elementos: la particularidad biológica o de conducta del sujeto, que confluye con la 
cultura y normatividad; y la organización económica y política? que no pueden 


entenderse sino en su interrelación (Brogna, 2009: 157). 


Desde el último elemento mencionado que la gestión del riesgo social se realiza, 
según Esping Andersen (1993), prioritariamente a través de una de estas tres fuentes: 
la familia, el mercado y el estado y según el peso de cada una en la combinación 
resultante quedan constituidos diferentes regímenes de bienestar. Ante la ausencia del 
estado y la imposibilidad de “comprar el servicio” la provisión de los apoyos para la 
vida independiente y en particular el cuidado, quedan inscritos como el mandato 
asignado -incuestionadamente- a las familias y más particularmente a las mujeres a 
través de procesos naturalizados de feminización de la dependencia. Los estados de 
bienestar raquíticos, con políticas y programas clientelares y residuales como son en 
gran medida los de nuestra región marcan sin duda un contexto que se potencia en la 
experiencia del sujeto cuidador como aquel que se dedica a aquellos que Castel llama 
los “supernumerarios”, los excluidos del sistema, los que nunca podrán, a los que “de- 


penden”. 


Desde el elemento cultural normativo que constituye la posición de discapacidad 
en el campo social encontramos en el trabajo de Jhonatthan el aporte que más 
conmueve y dinamita los cimientos del nuestra forma “natural” de pensar la 
discapacidad y su trato. A través de las voces de los trece entrevistados el autor va 
deshebrado las evidencias de la naturalización del cuidado familiar, en especial 
femenino, y el peso simbólico de cuidar al que -según la ideología hegemónica- 
“siempre será dependiente” lo que impone un valor extra a la experiencia personal de 


cuidar. 


La idea y el sentimiento de “inmolarse” que vivencian muchas madres, hermanas 


e hijas de personas con discapacidad intelectual (Núñez, 2004) es analizado en el texto 


1 Ver Modelo de la encrucijada. 


desde sus múltiples condicionantes e implicancias. En términos de patriarcado, de lo 
heteronormativo, de las pautas hegemónicas y los criterios fundantes de lo normal, lo 
bello y lo capaz el estudio centra en la experiencia personalísima del sujeto cuidador 


transformándolo, según Bachelard, en un “caso particular de lo posible”. 


Desde el elemento relacionado a la particularidad biológica o de conducta de la 
persona, la construcción de la posición del “idiota” es históricamente analizada y 
críticamente deconstruida por el autor asumiendo un posicionamiento epistemológico 
y ontológico además de ético y político. Identificando los hitos temporales (Brogna, 
2012: 30-31) que fueron consolidando la idea de que ciertas particularidades biológicas 
o de conducta se relacionaban con “algo” medible (a través de pruebas de inteligencia) 
y luego cuantificable (a partir de un coeficiente intelectual) necesariamente 
consideraremos entre esos hitos las categorías médicas de cretino, imbécil e idiota; 
otros diagnósticos relacionadas con el logos (la razón y la palabra), a la imposibilidad 
de ser educado, a criterios anatómicos; la clasificación de Langdon Down asociada a 
categorías étnicas con las variedades etíope, malaya, negroide, azteca y mongoloide, 
que remiten a la recurrente y aún actual asociación entre discapacidad intelectual con 
“lo salvaje”. Este recorrido da cuenta de la significación que cultural e históricamente 


se asignó a la discapacidad intelectual y, en particular, al síndrome de Down. 


La idea de que existen sujetos en los cuales es “impensable” la posibilidad del 
“cuidado de sí” -ya sea el cuidado más básico y concreto como sujeto individual hasta el 
cuidado más abstracto y complejo como es la conciencia política de sujeto colectivo- 
subyace bajo los discursos y las prácticas de cuidado (Brogna, 2012: 88-148). 
Jhonatthan retoma una conflictividad, escasamente abordada, entre el impulso de las 
demandas sociales universales del activismo como expresión macrosocial y la vivencia 
microsocial, individual e instransferible de un sujeto que cuida a un otro “siempre- 


dependiente” y por lo tanto “nunca-nosotros”: 


La concepción del síndrome de Down como condición fundante de un sujeto inerme 
que siempre estará a merced de encuentros sociales que lo ponen en peligro refleja 


un cuidado o una protección requerida de antemano debido a esa percepción que 
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postula no una dependencia recíproca sino una dependencia marcada por la 


vulnerabilidad unilateral (111). 


Entre las instituciones totalitarias la cárcel y el manicomio son fundamentales para 
entender nuestras sociedades “porque entre otras cosas, crean dos ficciones necesarias 
para el mantenimiento del orden establecido: la ficción de la libertad y la ficción de la 
racionalidad del sistema” (Álvarez Uría, 1996: 95) y en ese línea podríamos decir que 
la institución del cuidado sostienen la ficción de la independencia. Si en el “nosotros 
adultos autosuficientes” se juega esa ficción, la ficción extrema y opuesta de la 
dependencia se perpetúa en los dispositivos de la interdicción y la reclusión. La relación 
entre instituciones totalitarias es analizada por el autor en su reproducción 


reproductora: 


Si bien en la primera (reclusión asilar) se pregonaba un cuidado alejado de la 
familia (un cuidado que recaía en médicos, enfermeras, guardianes), la segunda más 
que nunca fomentará un cuidado familiar (madre, padre, hermanos y hermanas) [...] 
Ante esas circunstancias, el personaje que cuida vuelve a situarse dentro del modelo 
familiar y dentro de las relaciones de parentesco más próximas: madre-padre- 


hermano-hermana. 


Por tanto, hablar de cuidados interdictos pone en relieve no solo un proceso judicial 
sino una práctica que asegura la vigencia y necesidad del parentesco heterosexual, 
la presencia jerárquica del cuidado, la reafirmación del incapacitado mental y la 
continuidad del discurso médico-jurídico en la organización familiar de la vida 


cotidiana (105). 


La interrelación entre la presencia o ausencia de políticas de cuidado y la condición 
material de vida de los sujetos, de las familias, son aspectos que surgen como 
condicionantes en los análisis e interpretaciones que el autor realiza. La temporalidad, 
la historicidad del ahora, la continuidad en la vivencia permanente del cuidador como 
respuesta actual y a futuro en la exigencia de prever lo que vendrá “cuando él ya no 


cuide” tampoco escapa en su estudio. 


Por ejemplo, Lourdes y su esposo asumen el propósito de construir un negocio 
exclusivo para su hijo con la intención de generar y asegurar un recurso económico que 
exima de gastos extras a su hija cuando llegue a ser la cuidadora principal de su 


hermano: “tras cuidarlo todavía mantenerlo, no”. 


En el otro extremo del péndulo, preparar y prepararse para la vida 
autodeterminada y al “propio riesgo” de los jóvenes y adultos con síndrome de Down 
queda metaforizada en un relato entrañable sobre el viaje de Ramiro en transporte 


público sin acompañante: 


La directora Victoria cuenta que Ramiro faltaba a la escuela porque su mamá no 
podía llevarlo, de ahí que tomara la iniciativa de decirle a la madre que hicieran la 
prueba, que lo acompañara un par de veces, pero que él señalara cuándo tenían que 
atravesar la calle, cómo tenían que recargar la tarjeta del RUTA y cuál era la 
dirección que tenían que tomar ya sea para ir a la escuela o la casa, entonces la 
mamá lo hizo varias veces hasta que llegó el día de que lo intentara sin compañía. 
Victoria platica que el primer día estaban preocupadas, pero también con la 
expectativa que Ramiro llegara con bien a la escuela. Ella llamó a la mamá por 
teléfono para preguntar si ya había salido a la escuela y después regresó la llamada 


para confirmar que Ramiro había llegado con bien, añadiendo: 


Él ha resuelto problemas, por ejemplo, hubo un choque en el metrobús y el chofer 
bajó a todos, como ya faltaba una parada para cumplir con la ruta pues el chofer se 
quiso salir antes. Entonces Ramiro se quedó sentado, el del metrobús le dijo “Ya 
bájate, yo aquí doy la vuelta” y Ramiro le dijo “no, aquí no es mi parada, me llevas a 
mi parada”, el chofer le decía “ya no hay nadie ya bájate”, Ramiro “No me importa 
me llevas a mi parada”, entonces el chofer tuvo que llevarlo a su parada. Eso es lo 
importante enseñarlos a resolver los problemas. Cuando hay miedo es porque 


sabemos que no tienen la capacidad para resolver los problemas (183). 


Estas experiencias exorcizan, quizás, la vivencia de un “sujeto cuidador (que no sólo) es 
. . . . » “« 3 ¡ 

perseguido sino asediado, habitado” ya que “atravesar el marco normativo que orienta 

el cuidado paternalista en la discapacidad requiere que el sujeto cuidador encuentre en 


el riesgo una virtud críticamente disidente” (Maldonado en este libro) mientras el 


7 


grillete del capacitismo requiere leerse desde “aportes como los de Adams (que) 
permiten abordar -desde hace dos décadas- el racismo, el antisemitismo, el sexismo y 
el clasismo como manifestaciones diferentes de las mismas lógicas, de las mismas 
concepciones, de los mismos esquemas clasificatorios y de iguales principios de visión 
y división del mundo, de un mismo habitus en términos de Bourdieu”. (Jacobo et al, en 


prensa). 


En una mesa imaginaria reúno a Jhonatthan con otros autores e investigadores 
de América Latina que están abordando el tema de cuidados de y hacia personas con 
discapacidad. Oigo en sus voces preguntas reeditadas, desarrollos coincidentes, 
complementarios, que seguramente irán construyendo un campo de preocupación 


social y de producción teórica asumido por investigadores “situados” y posicionados: 


Dado que el cuidado se ha construido como parte del orden de lo privado (la 
esfera doméstica) y asignada naturalmente a las mujeres desde la matriz patriarcal de 
división sexo genérica, androcéntrica, capitalista y eurocéntrica ¿de qué manera las 
madres cuidadoras son interpeladas por los mandatos de esta matriz? ¿Qué estrategias 
de resistencia/adaptación/reapropiación se ponen en acto para disputar las 
coordenadas hegemónicas de las ideologías de género y de normalidad dominantes? 
(Pregunta María Alfonsina Angelino en su libro sobre “Mujeres intensamente 


habitadas”). 


De ahí que, el dispositivo del cuidado que funciona en el contexto de la 
discapacidad sea un modo de hacer sujetos, prácticas y cuerpos en los marcos de la 
heteronormatividad y la integridad corporal obligatoria, pues como lo señalé a lo largo 
de la discusión: la biopolítica tiene un sentido evidente con el diagnóstico médico, las 
medidas jurídicas, las tecnologías biomoleculares, la morfología corporal, la 
organización familiar, la dinámica escolar, la movilidad, las miradas en el autobús, en la 
formación de la madre-cuidadora y el retrasado mental-dependiente-inerme; pero 
también las películas, las interpretaciones religiosas, los postulados genéticos - 
morales, la economía capitalista neoliberal, la belleza normativa, las cirugías 
cosméticas, la farmacología, el racismo de inteligencia, ya son partes constitutivas de la 
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subjetivación del sujeto cuidador y su vínculo con la condición del síndrome de Down 


(Maldonado en este libro). 


Mientras, en mi mente, yo pido al mesero otra ronda para acompañar el diálogo 
que el lector está a punto de iniciar con un texto que en este prólogo fue apenas, apenas 


vislumbrado. 
Patricia Brogna, 3 de agosto de 2018. 
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INTRODUCCIÓN 


El presente trabajo se postula dentro de las investigaciones que tienen por interés 
indagar la importancia del vínculo entre cuerpo, discapacidad e interdependencia. Por 
tanto, busca retomar la experiencia de cuidadores de sujetos con la condición del 
síndrome de Down para aprehender y explicar las prácticas, representaciones y los 
afectos que organizan el hacer de los sujetos y producen su subjetividad en el marco de 


vivencias reguladas por el capacitismo y la heteronormatividad. 


Asimismo, la comprensión y el análisis de la diada cuidado - dependencia solicita 
una antropología crítica que tenga en sí el principal propósito de escudriñar la escena 
de interpelación sobre la responsabilidad forzada y de reconocer cómo los sujetos 


configuran el marco significativo de sus formas de vida. 


El hilo conductor del libro es la escena de interpelación como el relato que 
solicita dar cuenta de nosotros mismos a través del supuesto de que el yo tiene una 
relación causal con la vitalidad de otros. “En tal sentido, la capacidad narrativa se erige 
en una precondición para dar cuenta de sí mismo y asumir la responsabilidad por los 


propios actos a través de ese medio” (Butler, 2012: 25). 


Así que reflexionar desde la experiencia de cuidadores requiere explicitar que el 
hecho de ser interpelados por otro responde a múltiples circunstancias que suscitan 
más allá del síndrome de Down, es decir, existe un contexto sociocultural más amplio 
que entreteje una red de normatividades familiares, morales, médicas, jurídicas y 
económicas que no solo enmarcan la obligación a la “capacidad” (autosuficiencia) sino 


también a la heterosexualidad y la cultura de género. 


Primordialmente las escenas de interpelación que describiré a lo largo del texto 
validan la premisa de un sujeto no autofundante y cuyas condiciones de emergencia 
reposan sobre un otro que no verá como susceptible de crecimiento, a quien no piensa 


que llegará a ser un igual y que por lo tanto, siempre estará por debajo y expuesto al 
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resto de los individuos; es así cuando relacionalmente el sujeto cuidador gestiona un 
intercambio diádico que tiene por base la percepción capacitista? sobre la forma de vida 


del otro que, a su vez, se vuelve motivo para dar cuenta de sí. 


Por ende, suelen aparecer momentos de opacidad en quienes cuidan debido a 
que las formas primarias de relacionalidad no siempre son una tematización evidente 
y reflexiva. De esta manera, dar cuenta de sí mismo mediante el acto de “cuidar a otra 
persona” tiene un carácter social dentro de un ámbito en el que se encuentran nuestras 


historias singulares. 


Lo anterior demanda una reflexión sobre la ambivalencia entendida como ese 
espacio contingente y conflictivo. Es decir, los referentes prácticos del cuidado son 
tejidos justamente desde esa ambivalencia que expresa el ritmo de una tensión entre el 
Yo, la existencia de ese Otro en su singularidad y la dimensión social de la normatividad 


que rige la escena del reconocimiento diádico. 


Dadas las circunstancias, me parece que interpretar y explicar la experiencia del 
cuidado y su relación con la diada cuidado - dependencia conlleva a un análisis de la 
estructura social, de cómo se presentan los discursos y las prácticas que intervienen en 
la constitución de una integridad corporal obligatoria (McRuer, 2006)* que impone la 
normalidad como único modelo válido para devenir inteligible, con ello, una ficción 


corporal que instaura una funcionalidad /capacidad en los sujetos. 


Sin embargo, quienes no cumplan con esa normatividad serán localizados en un 
estado permanente o momentáneo de dependencia, minusvalía y deficiencia que 


necesitará de un otro para llegar a ser viable; en consecuencia, el intercambio diádico 


2 La norma capacitista refleja que toda uniformidad trae consigo el signo de una esencia y los mecanismos 
que persiguen su realización cobijan un tipo ideal de morfología que proyecta ciertos cuerpos en 
términos de deficiencia e insuficiencia, lo cual privilegia una noción de normalidad proporcional a los 
intereses de la hegemonía económica, política y cultural. 
3 El concepto de compulsory able-bodiedness será central en el desarrollo de la discusión, no hay una 
traducción literal al castellano, sin embargo, decidí traducirlo a integridad corporal obligatoria. 
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en el cual participa el sujeto cuidador se produce desde la interpelación del sujeto 


dependiente que está enmarcado en la discapacidad. 


Entonces, resulta importante develar la experiencia que genera la práctica del 
cuidado sobre el sujeto discapacitado, ya que en ésta se encuentran inmersos distintos 
discursos, prácticas y representaciones que reproducen una interdependencia que es 
pre-establecida desde la jerarquización que se realiza sobre la materialidad de los 


cuerpos. 


Desde hace más de cinco años tengo la oportunidad de conocer y convivir con 
cuidadores de personas con síndrome de Down. Dicho acercamiento lo he concretado a 
partir de tres lugares: primero, en la escuela especial Villas Juan Pablo AC que se localiza 
al sur de la ciudad de Puebla; segundo, por medio del Sistema Municipal de Desarrollo 
Integral de la Familia (SMDIF), particularmente, en el Centro Municipal de 
Equinoterapia y Rehabilitación Integral (CMERI) que también se ubica al sur de la 
capital; y tercero, en mi propia experiencia familiar, la cual permitió que conociera a 


otras personas en similares circunstancias. 


Por consiguiente, el interés por este estudio nace de la interrogación a mi propio 
contexto social, un proceso epistemológico que Augé señaló en su texto Hacía una 
antropología de los mundos contemporáneos (1998), en el que el antropólogo debe 
afrontar el mundo del que forma parte y renunciar a los espejismos del exilio, la fuga y 
el exotismo; ese afrontar del que habla Augé implica el proceso de reflexividad que 
menciona Guber (2001), aquel proceso que permite el movimiento antropológico para 
desnaturalizar lo naturalizado, descotidianizar lo cotidiano y exotizar lo familiar. De ahí 
que, sea inevitable la necesidad de repensar -epistemológica y metodológicamente- el 
estatus dado a la objetividad como “fundamento” para la toma de distancia, la extrañeza 
y el involucramiento en la construcción del objeto, el proceso de investigación y la 


producción del saber en la antropología. 


Dado que mi trayectoria de una u otra manera ha estado vinculada con el sujeto 


con síndrome de Down, me he dado cuenta que la práctica del cuidado es central cuando 
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se encuentra a un otro que ha sido diagnosticado como enfermo-dependiente, más aún, 
cuando se le diagnostica con discapacidad intelectual, esto socialmente presupone un 
cuidado distinto y distinguido del resto, ya que el diagnóstico de la discapacidad en sí 
mismo se ha referido o ha clasificado desde dos rubros, en primer lugar la deficiencia 
física de las partes del cuerpo o más precisamente de la estructura corporal 
(imposibilidad en la marcha, disminución o pérdida de algún sentido) y, en segundo, la 


deficiencia cognitiva de las capacidades intelectuales. 


La concepción del síndrome de Down como una discapacidad intelectual 
instituye un cuidado que estará permeado por una sostenida dependencia, lo que tiene 
que ver con las representaciones y discursos que vinculan el retraso mental con la 
infancia, la inocencia y la indefensión. De esta manera, al pensarles como infantes 
(sujetos dependientes-vulnerables) no se les permite decidir sobre sí mismos, en la 
mayoría de las ocasiones está la figura del sujeto cuidador para realizar esa función por 


ellos. 


Incluso, desde el discurso jurídico existe el juicio de interdicción para dar 
protección al sujeto que carece de aptitudes mentales para el gobierno de su vida y sus 
bienes, es decir, el sujeto cuidador puede solicitar a un Juez(a) de lo Familiar que 
declare como interdicto al sujeto diagnosticado con trisomía 21,* así, a través del juicio 
se nombra al cuidador como tutor y a un curador? para vigilar las actividades y 


responsabilidades inmersas en la tutoría. 


De seguirse la herramienta jurídica de interdicción, siempre y cuando se 
replanteara las prácticas del cuidado, entonces, el cuidado representaría mucho más 


que una actividad dirigida a solventar necesidades fisiológicas del sujeto discapacitado, 


4 Este procedimiento se puede iniciar cuando el sujeto diagnosticado con síndrome de Down ha cumplido 
la mayoría de edad (18 años). En genética, una trisomía es la existencia de un cromosoma extra en un 
organismo diploide: en vez de un par homólogo de cromosomas es un triplete (2n + 1 cromosomas). El 
síndrome es consecuencia de la trisomía del cromosoma 21, perteneciente al grupo G de los grupos 
cromosómicos del cariotipo humano, y se llama síndrome de Down (o «trisomía del 21»). 
5 Tutor y curador son dos figuras que nombra el discurso jurídico en el juicio de interdicción. 
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ya que, se perfilaría como una práctica corporal que enlazaría saberes, actividades, 
afectos, imaginarios, reglamentaciones, emociones y relaciones con el sostenimiento de 
la vida como sitio de interdependencia. En este sentido, la diada cuidado - dependencia, 
dicho por Guerra (2009), se encuentra contextualizada por obligaciones y 
responsabilidades que responden a determinados regímenes socioculturales del 
cuidado, los que a su vez están cruzados por diversos sujetos y discursos que dan 
especificidad a tres formas de vida: vivir-con-los-otros, vivir-para-los-otros y vivir- 


sobre-los-otros. 


La experiencia del sujeto cuidador adquiere un sentido particular debido a las 
características mentales y físicas asociadas al síndrome de Down que representan una 
circunstancia sociocultural que regula no solo la vida del sujeto con trisomía 21, sino 
también la de las personas que conforman su entorno. Quienes cuidan expresan 
vivencias que implican miradas no solo para el sujeto anómalo sino también para 
quienes le acompañan, por tales motivos, ser parte de esa rareza? instituye el 
distanciamiento de la normalidad, en consecuencia, un despliegue del proceso de 
anormalización que contamina al sujeto discapacitado y su entorno ¿Qué genera el 
sujeto con la condición del síndrome de Down en el sujeto cuidador? ¿En qué le 


convierte? ¿Qué hace o cómo se inicia, continúa y refuerza en este proceso? 


Las prácticas de exclusión generan en quienes cuidan sentimientos de 
vergiúenza, pena y culpa por estar con un sujeto diagnosticado con síndrome de Down, 
o sea, a estar sujetos de una visibilidad desde un cuerpo estigmatizado y tullido; dado 
que los sujetos con síndrome de Down ya sufren desventajas asociadas con el 
impedimento mental, los signos físicos relacionados con tal síndrome denotan 
características que se han significado como señales de retraso: la lengua de fuera, el 


constante babeo, la posición de los ojos, el puente nasal aplanado y la cara redonda y 


6 Por rareza entiendo la manifestación de la anomalía en la vida cotidiana del sujeto (y su entorno) frente 
al modelo evidente (normativo) de realización personal y felicidad en el marco de los parámetros de 
normalidad que imponen ficciones culturales sobre los cuerpos. 
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plana han ocasionado que se le recluya en espacios como la escuela especial, la 


institución de rehabilitación y el lugar donde habita. 


Cabe mencionar que el Consejo Nacional para Prevenir la Discriminación 
(CONAPRED) señala que uno de los grupos en situación de discriminación son las 


personas con Discapacidad,” al respecto menciona lo siguiente: 


Las personas con discapacidad se enfrentan a fuertes estigmatizaciones que los dejan 
fuera de toda posibilidad de ejercer plenamente sus derechos. Históricamente se les ha 
señalado como inútiles, incapacitados, estorbos. Además, han padecido escarnio público 
y burlas tanto a nivel social como en los medios de comunicación. Incluso en algunas 
leyes estatales aún se les califica como personas que padecen "idiotismo” o 
"imbecilidad", lo cual es síntoma inequívoco en la actualidad de una visión excluyente. 


(Consejo Nacional para Prevenir la Discriminación.S 


Así que los sentimientos de autoexclusión por parte de las personas que cuidan del 
sujeto con síndrome de Down son producciones socioculturales que derivan en la 
cotidianidad del intercambio diádico del cuidado y la dependencia que representa la 


primigenia escena de interpelación inaugural del sujeto cuidador. 


Llegado a este punto, vale la pena preguntar ¿Quién tiene que cuidar al sujeto 
con síndrome de Down y de qué? ¿Alguien tiene que hacerlo? ¿A través de qué 
circunstancias alguien se hace cuidador? ¿Cómo se interpreta a ese otro que se cuida? 
¿A partir de qué elementos lo construyen? ¿Por qué les cuidan de determinada manera? 


y ¿Cuáles son los discursos sobre sí mismos y sobre el otro? 


Dentro de estas prácticas de exclusión se configura al sujeto cuidador, 
considerando que alguien etiquetado como anómalo y discapacitado dependerá de él. 


De manera que, el sujeto que cuida es un producto que se desplaza entre el sí mismo y 


7 Grupos en situación de discriminación: Adultos Mayores, Afrodescendientes, Creencias Religiosas, 
Etnias, Migrantes y refugiados, Mujeres, Niños y Niñas, Personas que viven con VIH, Diversidad Sexual, 
Jóvenes y Trabajadoras del Hogar. 
8 CONAPRED, “Grupos en situación de discriminación” [en línea], recuperado de 
http://www.conapred.org.mx/userfiles/files/FichaW20PcD.pdf 
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el otro, ya que existe en medida que ocupa el lugar del otro, su presencia por sí sola se 
ausenta cuando el sujeto con síndrome de Down no se encuentra porque ahora es 
entendido en función del dependiente, al mismo tiempo que el sujeto con síndrome de 


Down solo adquiere presencia mediante el sujeto que le cuida. 


Por tales motivos, comprender la condición del síndrome de Down requiere de 
un ejercicio antropológico que ayude a repensar el cuidado en los términos que Butler 
y Taylor (2008) exponen: la vida corporal como sitio de interdependencia; ya que pedir 
ayuda y tener que cuidar o ser cuidado requiere preguntar ¿Vivimos o no en un mundo 
en donde nos ayudamos unos a otros? ¿Las necesidades básicas se deben entender 
como una cuestión social y no sólo un asunto individual o personal? Me parece que el 
tópico del asunto se encuentra en desafiar al individualismo en el momento en que 
pides ayudas, cuidas o necesitas ser cuidado, es así que, proponer la práctica del 
cuidado desde una interdependencia corporal demanda una posibilidad de vida que 


desestabilice la jerarquización en la diada cuidado - dependencia. 


Debo aclarar y adelantar que la categoría de cuidadores ha sido homologada a 
“los padres”, se puede partir de esa evidencia, sin embargo, quiero descubrir a quién, 
cómo y de qué manera se adjudica el cuidado, no solo dar por sentado que es una 
función de la paternidad o la maternidad. Así que, por cuidadores entiendo a aquel 
sujeto que por distintas circunstancias (consanguinidad, afinidad, empleo) se encarga 


del cuidado cotidiano del sujeto con síndrome de Down. 


No me enfoqué a estudiar exclusivamente los discursos de la fisioterapia, la 
psicología, la medicina, lo jurídico y la educación especial, sino que indagué cómo estos 
participan e intervienen cotidianamente en la interpelación constitutiva del sujeto 


cuidador y el trato que sostienen con el otro. 


Por otra parte, no quisiera hablar de la experiencia de los padres y las madres 
del sujeto con síndrome de Down, ya que me parece una manera esencialista de 
nombrar e invisibilizar el cuidado como modo de subjetivación y obligatoriedad 


familiar. Asumo que hablar de cuidadores o sujeto cuidador problematiza el sentido 


16 


esencial que se le ha adjudicado a las personas que se encargan de brindar atención 
cotidiana para conocer así cómo se constituyen los cambios y continuidades en su haber 
a partir de saberse, asumirse o ser designado como sujeto cuidador; además de 
visibilizar cómo la condición del síndrome de Down y el cuidado han contribuido para 


su constitución como sujetos. 


De este modo, hay que anotar que el cuidado cotidiano no sólo viene de la madre 
o el padre, sino también de otros familiares (hermana, tía, abuela) o actores (personas 
a quienes les pagan por el cuidado) que por distintas situaciones asumen o se les otorga 
el papel de “cuidadores”. No obstante, he podido constatar que mayoritariamente son 
las mujeres quienes se encargan del cuidado, ante tal frecuencia pregunto ¿Qué propicia 
que las mujeres sean las principales cuidadoras del sujeto con síndrome de Down? ¿De 
qué manera opera la cultura de género en la reproducción del cuidado ligado a la 
deficiencia corporal? ¿Qué pasa cuando la mujer se niega a asumir el cuidado del sujeto 
con síndrome de Down, aún más, cuando es su hijo? ¿Será más severo el castigo social 
porque “abandona” a un discapacitado? ¿Cuáles son los elementos socioculturales que 
llevan a los hombres a desligarse del cuidado? No estoy diciendo que no existan 
hombres que estén cuidando simplemente me inquieta que sean, en la mayoría de los 


casos, las mujeres quienes asumen la responsabilidad de cuidar. 


De ahí que, la reflexión sobre cuidadores del sujeto con la condición del síndrome 
de Down no debe dar de facto el hecho del cuidado, todo lo contrario, debe problematizar 
cómo el cuidado genera una experiencia que a su vez produce y posiciona al sujeto en la 


vivencia de la discapacidad. 


Por consiguiente, mi objeto de estudio ha sido la experiencia del sujeto cuidador 
y la relación que adquiere la diagnosis sociocultural del síndrome de Down con su 
subjetividad,? a través de ésta situada experiencia, creo, puedo poner al descubierto el 


funcionamiento de las regulaciones biopolíticas que disciplinan y controlan a los 


2 Donde se conjugan narrativas de quienes participaron en la investigación con argumentaciones que 
recupero de películas. 
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sujetos a través del intercambio diádico del cuidado y la dependencia, así como en la 


lógica de lo normal y lo patológico. 


Ya que el sujeto cuidador es constituido por medio de la experiencia de 
exclusión, el distanciamiento de la vida normal implica una reconfiguración de su 
propia concepción de forma de vida. ¿Cómo piensan la discapacidad? ¿Qué esperan de 
la aceptación social? ¿A qué prácticas corporales someten al sujeto con síndrome de 
Down para alcanzar la reinserción a la vida normal? ¿Cuál es el papel que ellos tienen? 
¿Sólo se quiere que el sujeto anormal se reinserte a la vida normal o sólo reinsertando 
al sujeto anómalo, ellos (cuidadores) pueden alcanzar la vida deseable? ¿Qué cuenta 


como una vida deseable y quiénes cuentan dentro de esa vida? 


Tal vez, esto confirma que comenzamos a dar cuenta de sí mismos en virtud de 
nuestra inevitable relación con los otros; esto significa que la escena de interpelación 
es un acto que entraña la postulación de un sujeto que no es autofundante sino 
constituido en un marco normativo de dependencia que hace posible el encuentro entre 


el otro y yo. 


Por así decirlo, el cuidado condensa la corporeización de un sujeto que se 
enfrenta a circunstancias que van más allá del propio control, ese “se enfrenta a” es una 
modalidad que, dirá Butler (2010), define la afectividad del cuerpo. Enfrentarse a la 
alteridad relacional es, en este singular episodio del síndrome de Down, lo que anima 
la capacidad de respuesta imbricada en un collage de afectos: sufrimiento, amor, 


esperanza, enojo, felicidad, desconsuelo y orgullo. 


Dicho lo anterior, el texto plantea como discusión central la experiencia de 
cuidadores de personas con síndrome de Down con la finalidad de desvelar la 
formación corporal de un sujeto cuidador que se enfrenta a un marco normativo de 
dependencia asediado por la regulación de género, la heteronormatividad y la 


integridad corporal obligatoria. 


Por otro lado, es importante destacar que mi línea teórica-argumentativa se 


situa en la teoría crip (teoría tullida) que va de la mano con los estudios queer, el 
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movimiento del Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID), la ética feminista de la 
vulnerabilidad y el transfeminismo; Platero (2012) expone que una de las 
características más interesantes de las similitudes entre el movimiento queer y el 
movimiento crip (o de las personas “tullidas') es su lucha contra la normalidad, 
revelándose contra la obligatoriedad de cumplir con unas normas que van desde tener 
un cuerpo perfecto y un estándar sobre inteligencia hasta los comportamientos 


sexuales y sociales, supuestamente, “apropiados” (Platero, 2012: 132). 


La teoría crip ofrece un modelo cultural de la discapacidad que se coloca a 
distancia de dos modelos: 1) el modelo médico, que reduce la discapacidad ala patología, 
el diagnóstico, el tratamiento, la rehabilitación y la eliminación; y 2) el modelo social, 
desarrollado en gran parte en el Reino Unido y Estados Unidos, este sugiere que la 
“discapacidad” debe ser entendida como situada no en los cuerpos (o mentes) de las 
personas, sino en un entorno inaccesible el cual tiene que adaptarse a ellas, asílo explica 
Ferreira: “La discapacidad no implica personas discapacitadas, sino una sociedad 


discapacitante” (2010: 57). 


Bajo la lógica del modelo social, una persona que usa una silla de ruedas, por 
ejemplo, no sería “discapacitada” si todos los lugares tuvieran rampas; pero este 
modelo tiende a olvidar la dimensión cultural del cuerpo, reduciendo todos sus 


esfuerzos al acondicionamiento arquitectónico. 


Centrado en el exceso, el desafío y la transgresión extravagante: la teoría crip 
ofrece un modelo de discapacidad que es culturalmente más generativo y políticamente 
radical que un modelo social que es solamente, más o menos, reformista y no 
revolucionario.!% McRuer (2016) explica que “Crip” es una palabra con la que trata de 


recoger una vibrante resistencia corporal; en principio, cripple es un sustantivo que 


10 Recomiendo revisar la entrevista “Lo Queer y lo Crip, como formas de re-apropiación de la dignidad 
disidente. Una conversación con Robert McRuer” (2016), que Melania Moscoso y Soledad Arnau Ripollés 
le realizan a Robert McRuer. 
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intenta vincular la formación del sujeto con la gradación corporal. Inválido, disminuido 


o retrasado son insultos que involucran la existencia material de los cuerpos. 


Judith Butler revela que ser sujeto de insulto es una de las maneras en las que se 
vive la vulnerabilidad, pues los nombres por los que se nos llama en varias ocasiones 
intentan herirnos. “Al ser llamado con un nombre insultante, uno es menospreciado y 
degradado, paradójicamente, abriendo una posibilidad narrativa sobre los significados 


de ser constituidos corporalmente en dependencia de otros cuerpos” (2004: 17). 


Darle historia, trayectoria, política, cultura, afectos y localización a esos nombres 
que nos llaman es vital, por un lado, para contrarrestar los mecanismos de violencia, 
desigualdad y exclusión de una cultura capacitista que exige habilidades para estar en 
competencia con otras corporalidades, en consecuencia ¡no nos vamos a disculpar por 
ser discas, siempre posibles y en potencia!; por otro, para expandir el horizonte de 
lazos, vínculos y alianzas entretejidas en esas corporalidades que “ponen en riesgo” el 
desarrollo óptimo de las poblaciones y la integridad hereditaria/generativa del 


Mercado-Nación. 


Entonces un apunte nodal es que lo crip impulsa ante todo el desplazamiento del 
sustantivo (cripple) al verbo (cripping), es decir, lo crip no persigue un proyecto 
identitario y unitario del sujeto individual, sino (i) una práctica relacional - situacional 


del sujeto colectivo en el marco de (ii) un pensarhaciendo de la crítica anti-capacitista. 


Para mí este es el principio fundacional de la antropología crip: cripple es un 
nombre, una etiqueta o un apodo que nunca es poseído plenamente, sino que siempre 
se estropea con la intención de movilizar una crítica anti-capacitista que sirva para d- 
enunciar las representaciones, los discursos y las prácticas con las que una determinada 
sociedad dispone para evaluar/tratar/nombrar a las personas con discapacidad, bajo 
una supuesta inferioridad de atributos físicos, mentales y emocionales que justifican su 
exclusión estructural -inclusive su exterminio, dentro de un conjunto de decisiones 
económicas y políticas interesadas en ostentar los criterios de autosuficiencia, 


competencia, rendimiento y optimización. 
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Por tanto, antes que aceptar un modelo social que entiende la discapacidad como 
discriminación sobre la base de una deficiencia dada previamente, sigo la crítica de la 
teoría crip (teoría tullida) que sostiene que la “discapacidad” se motiva parcialmente 
como un efecto de la historia del capacitismo, que sus fronteras y significaciones se 
producen corporalmente a lo largo del tiempo, no sólo al servicio de éste, sino también 


al servicio de la integridad corporal obligatoria (McRuer, 2006). 


Dadas las circunstancias, lo que la teoría crip propone es una alianza con el 
movimiento queer y el transfeminismo para contrarrestar la morfología normativa que 
impone no sólo el binario heterosexual: masculino - femenino/varón - hembra, sino 
también lo que McRuer (2006) nombra como integridad corporal obligatoria, la cual 
alude a un concepto cultural de estructuración que postula la discapacidad en términos 
de falta, degeneración e imperfección. Es un concepto que encuentra su raíz en los 
planteamientos sobre la heterosexualidad obligatoria de Adrienne Rich (1980), es 
decir, bajo la premisa de que la heterosexualidad no es un evento natural, sino que 
representa la institucionalización forzada de una preferencia sexual que viene 


acompañada de privilegios. 


En este sentido, la integridad corporal obligatoria establece la ficción del cuerpo 
libre de discapacidad (física e intelectual) como la figura válida de lo humano, de ahí 
que, esa ficción se ofrezca como el capital deseable en el estándar de salud, en el marco 
del ideal estético (belleza), en la capacidad legítima de la decisión y en la población 


digna de reproducirse. 


A su vez, Campbell (2007) sugiere que dentro de los estudios críticos de la 
discapacidad la atención no debe ser sólo la “discapacidad”, sino también el capacitismo. 
Para ella, el capacitismo es la expresión de creencias, representaciones y prácticas que 
forjan la estandarización de los cuerpos, proyectando ciertos cuerpos como perfectos, 
eficientes y válidos ejemplos de la humanidad, mientras que, remarcan la existencia de 
cuerpos que desbordan la condición humana por ser deformes, feos, inválidos y 
deficientes; cuerpos que están expuestos al contacto con los otros, pero también a la 
violencia que procura la permanencia de lo normal. 
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En consecuencia, al retomar la teoría crip y su modelo cultural de la discapacidad 
centro mi análisis en la producción corporal del sujeto, por tal motivo, lo que busco es 
romper con la mirada clínica (patologizante) sobre los cuerpos para potenciar una 
mirada antropológica de la diversidad corporal. A su vez, si el capacitismo se ha definido 
con frecuencia en función de las personas con discapacidad empero ¿Cómo evidenciar 
que la hegemonía de la integridad corporal atraviesa/estratifica todos los cuerpos y 
cómo podríamos cuestionar la lógica capacitista que sostiene su eficacia en la 


organización de la diada cuidado - dependencia? 
Devenir etnógrafo situado 


¿Qué implicaciones tiene para un antropólogo proponer una investigación en la que se 
ponen en juego valores no estrictamente epistémicos asociados a su paternidad? ¿Cuál 
es la pertinencia de partir desde uno mismo para entender alos otros y viceversa? ¿Qué 


sentido adquiere la práctica etnográfica inmersa en este contexto? 


Desde hace más de once años comparto vida con mi hija diagnosticada con 
trisomía 21. A lo largo de este tiempo he caído en cuenta de las exigencias corporales 
que deben ser cumplidas para que un cuerpo sea visto y tratado como “normal”. He 
presenciado cuando le han llamado “retrasada” por el ritmo de su aprendizaje o 
“mongólica” por su apariencia, también cuando la distinguen del resto diciéndole niña 
“especial” o persona con “capacidades diferentes” y las distintas miradas que recaen 


sobre ella cuando caminamos por la calle. 


Sin embargo, a quién ha preocupado la vivencia reiterativa de esos 
acontecimientos ¿A mi hija o a mí? De cierta forma, los efectos de la normalización 
aparecieron en mi vida, así comprendí que yo mismo estaba en la encrucijada de las 
ficciones que crea y tropecé con la deficiencia corporal en varios de sus bordes 


culturales. 


Conocí a muchas personas que intentaban definir su camino al margen de los 
parámetros normativos, pero también a quienes querían alcanzarlos y comprobé que 


cuando se procura dar cuenta de sí mismo, puede comenzar consigo, pero comprobará 
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que “ese “sí mismo' ya está implicado en una temporalidad social que excede sus propias 
capacidades narrativas; cuando el “yo” procura dar cuenta de sí sin dejar de incluir las 
condiciones de su emergencia, tiene que convertirse, por fuerza en teórico social” 


(Butler, 2012: 19). 


Mi objeto de reflexión parte de un conocimiento situado que no colabora con la 
ansiedad de construir al semejante como otro, ansiedad que ayuda a mantener esa 
distancia canónica y positivista del investigador frente a su objeto. Yo trabajo con 
sujetos con los que comparto distintas características y considero que eso no 
representa una limitante, todo lo contrario, conlleva potencialidades para “una doctrina 
de la objetividad encarnada que acomode proyectos de ciencia feminista paradójicos y 
críticos: la objetividad feminista significa, sencillamente, conocimientos situados” 


(Haraway, 1995: 324). 


Es decir, más que ver una limitante en mi paternidad veo una posibilidad para 
utilizar la propia experiencia como una forma de llegar a la dimensión cultural, pero 
también a la política y a la económica de los fenómenos estudiados, yendo y viniendo 
de lo local a lo global, de lo individual a lo colectivo (Esteban, 2004). En este sentido, 
afirmo que los conocimientos situados son herramientas muy poderosas para producir 
mapas de conciencia, epistemología y acción feminista que buscan irrumpir con los 


marcos socioculturales que orientan las formas de vida en vías de normalización. 


Bourdieu (1995) ha manifestado que plantear una investigación supone un 
discurso en el cual uno se expone y asume riesgos, eso es lo que deseo; cuestionarse a 
sí mismo dentro de la práctica científica implica una objetivación participante 
(Bourdieu, 1995) que exige romper con las adherencias y adhesiones más profundas 
que fundamentan el interés mismo del objeto de estudio, y el interés por cuestionar 
dicho “interés” de las representaciones que induce. En otras palabras, la construcción de 
mi objeto de estudio parte de motivaciones y experiencias personales que interactúan 
con un ejercicio reflexivo que está mediatizado por cuerpos teóricos desde los cuales 


emito interrogaciones. 
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Desde luego que, mi propuesta de investigación tiene que ver con mi trayectoria 
biográfica y mi contexto cotidiano. De hecho, el interés de realizar el proyecto radica en 
dos principales sucesos; primero, exotizar las múltiples experiencias que he vivido con 
mi hija que tiene síndrome de Down como un pre-texto de la realidad que, en palabras 
de Lozano, representa “lo que se encuentra estructurado antes de que el sujeto 
cognoscente entre en contacto con ello, pero que es a la vez estructurante de su sentido 
de lo percibido en el proceso de conocimiento” (2012: 87). Segundo, la lectura 
fundacional del libro Cuerpos que importan. Sobre los limites materiales y discursivos del 
sexo (2002) de Judith Butler, texto que representó un parteaguas para repensar cómo 
se producen los cuerpos que importan concernientes a los significados que impone la 


integridad corporal obligatoria. 


Por esto es que una de mis inquietudes es buscar y proponer cómo la diada 
cuidado - dependencia puede ser conformada desde otro lugar y circunstancia que se 
convierta en una posibilidad de interdependencia vital para que ambos sujetos (quien 
cuida y quien es cuidado) no sean invisibilizados o, dicho de otra forma, visibilizados 
desde un cuerpo tullido y estigmatizado, por un lado y por otro, desde un sujeto cuya 


misión de vida se convierte en ese ser para otro. 


De esta manera, el conocimiento situado conlleva a reconocer que la 
antropología se encuentra inmersa en valores políticos, económicos, afectivos y 
epistémicos. Así que, mantener la neutralidad valorativa (axiológica) implica 
amputaciones en la producción del conocimiento, implica un resguardo de la 
objetividad negando el papel activo que tienen los valores no epistémicos en la 


investigación científica. 


Comparto la idea de González al decir que la ciencia es una acción humana que 
se desarrolla al interior de una comunidad concreta de científicos que investigan algún 


aspecto concreto del mundo” (2011: 47) lo que requiere de una remodelación 
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epistemológica para “concebir los métodos de la ciencia en perspectiva, en el marco de 


prácticas indagatorias en las que ellos son efectuados y ejecutados” (2011: 48).11 


Por ende, concibo a la antropología como una práctica indagatoria 
epistémicamente orientada que involucra: 1) Un conjunto de agentes con capacidades y 
compromisos comunes que interactúan coordinadamente entre sí y con el medio. 2) Un 
medio del cual forma parte esa práctica y en donde los agentes interactúan con otros 
objetos. 3) Un conjunto de objetos, incluyendo otros seres vivos, que forman también 
parte del medio. 4) Conjunto de acciones, potenciales y realizadas, que involucran 
intenciones, propósitos, fines, proyectos, tareas, representaciones, creencias, valores, 


normas, reglas, juicios de valor y emociones (González, 2011). 


Concretamente, la construcción de mi objeto de investigación parte de la 
articulación entre el conocimiento situado y las dimensiones axiológicas para plantear 
a la antropología como una práctica indagatoria epistémicamente orientada en la que 
me produzco como un sujeto encarnado y situado en y desde el proceso de 


investigación. 


No niego que la experiencia de extrañeza antropológica se vuelve compleja en 
situaciones en las que el sujeto cognoscente y el sujeto de conocimiento comparten un 
mismo ámbito sociocultural. Si bien formar parte del contexto de investigación permite 
la interpretación de distintas circunstancias, también es un hecho que por sí mismas no 
dan la clave para la comprensión de la estructura social; por tanto, es necesario partir 
de un planteamiento del problema, una pregunta de investigación, hipótesis, objetivos 
y técnicas de investigación para desentrañar los significados socioculturales, políticos 
y económicos que gobiernan las prácticas, los comportamientos y los cuerpos. Este 
posicionamiento implica un proceso epistemológico en el acto de construir un 
problema de investigación que cuestione la compleja realidad. Un interrogatorio que se 


construye a través de una problemática teórica y un diseño metodológico. 


11 Ídem., p. 48. 
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Mi postura epistemológica propone hablar del objeto de estudio poniendo en 
evidencia el lugar desde el cuál se parte. Hay muchos lugares para mirar la realidad y 
hay que reflexionar de dónde partimos para construir el objeto de conocimiento. Por 
ello, dentro de mi contexto de investigación resulta impostergable repensar la 
implicación entre el Yo como sujeto cognoscente y el Otro como sujeto de conocimiento, 
este proceso de interconexión, menciona Wacquant (2011), posiciona a quien investiga 
en la construcción del objeto de estudio, en consecuencia, la noción de posición adquiere 


importancia debido a que: 


El etnógrafo como sujeto posicionado, comprende ciertos fenómenos humanos mejor 
que otros. Él o ella ocupan una posición o localización estructural, y observa con una 
perspectiva específica. Considere el lector, por ejemplo, la manera en que la edad, el 
sexo, el hecho de ser un forastero y el estar asociado con un régimen neocolonial 
influyen en lo que aprende el etnógrafo. La noción de posición también se refiere a cómo 
las experiencias de vida permiten o impiden ciertos tipos de explicación (Rosaldo, 2000: 
40). 
Teniendo en cuenta lo anterior, propongo la categoría de etnógrafo situado para dar 
cuenta del “Yo Etnógrafo' en tres niveles: 1) como sujeto posicionado que ocupa una 
localización en la estructura social y que mira desde una perspectiva específica, no 
neutra e imparcial, 2) como un sujeto corporeizado por el género, la edad, el color de 
piel, etc., que influye en el proceso relacional de diferenciación y reciprocidad con el 
otro, y 3) como sujeto comprometido con otros con quienes comparte experiencias 
similares, empero, gestionando, reiteradamente, el aprendizaje mutuo, la posición en el 
proceso de investigación y la relación con el sujeto de conocimiento. En resumen, 
poniendo en dialogo a mis múltiples y contradictorios Yoes: el cognoscente, el social y 


el individual. 


Después de todo, devenir etnógrafo situado en y desde la experiencia 
antropológica significa posicionarse en mesetas, esto es, en el sentido otorgado por 
Deleuze (2002), saberse situado en regiones de intensidad continua constituidas de tal 
manera que no se dejan interrumpir por un final exterior, ni tampoco tienden a un 


punto culminante. 
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Entonces, devenir etnógrafo no obedece a reglas fijas del conocimiento, ni 
tampoco a relaciones que aíslan al antropólogo del contexto de investigación sino a un 
constante devenir que se reconstituye desde una unidad que sólo se enuncia desde lo 
múltiple; en este sentido, como Augé (1987) alude, la otredad comienza en el yo, esa 
multiplicidad de elementos son los que definen el yo antropólogo como una realidad 


compuesta, transitoria y actuante. 


Por estas características definir la otredad como algo extraño, lejano y exótico 
resulta positivista, incluso, refuerza una ficción colonialista de la antropología clásica, 
consecuentemente, devenir etnógrafo situado también resulta de un posicionamiento 
que reformula el descubrimiento que el Yo hace del Otro, puesto que uno puede 
descubrir a los otros en uno mismo, darnos cuenta que no somos una sustancia 
homogénea y radicalmente extraña atodo lo que uno mismo no es; dijo Todorov (1987), 
los otros también son yoes, sujetos como yo y sólo mi punto de vista les separa y 


distingue verdaderamente de mí. 
Descubrir la etnografía habitando el campo 


Resulta común pensar que la etnografía es una simple descripción de un lugar o una 
situación, de hecho, la popularización del trabajo etnográfico en diversas disciplinas 
(sociología, psicología social, pedagogía, ciencias de la comunicación, etc.) como técnica 
de levantamiento de información en campo ha traído consigo que, en ciertas 
circunstancias, pierda su sentido como herramienta, método y producto de 
investigación, quedando únicamente como referente en el que se exponen, sin una 


mirada teórica, los elementos “más evidentes” de una sociedad. 


Como todo trabajo de investigación, a la etnografía le antecede el planteamiento 
de un problema, a partir del cual quedan definidos los aspectos teóricos y empíricos 
que se llevarán a cabo durante el proceso de investigación. Teniendo en cuenta lo 
anterior, parte de la dificultad de caracterizar la etnografía emerge de un complejo 
componente de descripción y análisis minucioso de lugares, personas, edificios, 


cuerpos, comportamientos y relaciones. 
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Vergara (2013) señala que la etnografía requiere de las circunstancias y los 
contextos en los cuales las dimensiones tiempo-espaciales, los testimonios, el análisis 
de las interacciones y el espacio, la observación de prácticas sociales, el registro de 
gesticulaciones, sonidos, olores, sabores, adquieren también un sentido importante en 


el proceso de investigación. 


Así, la observación y la descripción necesarias para su realización implican un 
trabajo arduo y un cierto entrenamiento que permita recuperar la riqueza de la realidad 
empírica estudiada. Por tales motivos, me parece importante destacar el triple sentido 
de la etnografía como enfoque, método y texto que Guber explica de la siguiente 


manera: 


En tanto enfoque, constituye una concepción práctica de conocimiento que busca 
comprender los fenómenos sociales desde la perspectiva de sus miembros... Como 
método abierto de investigación en un terreno donde no caben las encuestas, las 
técnicas no directivas -fundamentalmente, la observación participante y las entrevistas 
no dirigidas- y la residencia prolongada con los sujetos de estudio, la etnografía es el 
conjunto de actividades que suele designarse como “trabajo de campo”, y cuyo resultado 
se emplea como evidencia para la descripción... El producto de este recorrido, la tercera 
acepción del término “etnografía”, es la descripción textual del comportamiento en una 
cultura particular, resultante del trabajo de campo. En esta presentación, generalmente 
monográfica y por escrito, el antropólogo intenta representar o traducir una cultura o 
determinados aspectos de una cultura para lectores que no están familiarizados con ella. 
Lo que se juega en el texto es la relación entre teoría y campo, mediada por los datos 


etnográficos (2001: 16, 19, 21). 
La noción de etnografía guberiana me permite hablar de la experiencia del sujeto 
cuidador desde tres dimensiones: 1) desde quienes cuidan del sujeto con síndrome de 
Down, 2) desde las técnicas de investigación que empleé para develar los significados 
socioculturales constituyentes de la práctica del cuidado, la subjetividad del sujeto 
cuidador y el condicionamiento del síndrome de Down y 3) desde la interpretación y 
explicación a través de la producción de un texto que dé cuenta en conjunto de la 
información empírica, la construcción del dato etnográfico y los planteamientos 


teóricos. 
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Por ello, es importante contemplar el sentido hermenéutico de la etnografía, ya 
que la interpretación que subyace de ella deriva de las particularidades del tema de 
investigación y las condiciones socioculturales que lo estructuran, en este sentido, la 
meta es llegar a grandes conclusiones partiendo de hechos pequeños “pero de 
contextura muy densa, prestar apoyo a enunciaciones generales sobre el papel de la 
cultura en la construcción de la vida colectiva relacionándolas exactamente con hechos 


específicos y complejos” (Geertz, 2003: 23). 


En consecuencia, la entrevista etnográfica, la cartografía corporal y el grupo de 
discusión son las técnicas que dieron cuenta —-particular y en conjunto- de la etnografía 
como método de explicación, comprensión y develamiento de los marcos de 
inteligibilidad que producen la experiencia del sujeto cuidador y su vínculo con la 


condición del síndrome de Down. 
a) Entrevista semi-estructurada 


Guber (2001) señala que el sentido de la vida social se expresa particularmente a través 
de discursos que emergen constantemente en la vida diaria a través de comentarios, 
anécdotas, y conversaciones. La entrevista etnográfica es una estrategia conversacional 
en el que las personas expresan sus saberes, afectividades y opiniones sobre lo que 


hacen en su rutina social. 


En cuanto a la investigación, la selección de informantes se encontró en función 


de los siguientes acontecimientos: 
- — Cuidar de un sujeto con síndrome de Down 
- Reconocimiento de sí mismos como cuidadores 
- — Viviren la ciudad de Puebla 
- Aceptar participar en el proceso de la investigación 


Se desplegaron cuatro estrategias para contactar a cuidadores: 
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- Contacto espacial. Acercamiento a los espacios que tuvieran relación con la 
condición del síndrome de Down, primordialmente, a través de la escuela 
Villas Juan Pablo AC y el Centro Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación 
Integra (CMERI-DIF). 


- Detección y Observación participante. Por medio de la convivencia e 
interacción en los espacios de atención a la trisomía 21 se detectó a quienes 


se hacían cargo del cuidado. 


- Invitación directa. Invitación a participar en la investigación de manera 


personal a través de un acercamiento cara a cara. 
- — Bola de nieve. El contacto o la invitación por una tercera persona. 


Se realizaron seis entrevistas a seis cuidadores. La primera entrevista se realizó a 
Mónica de 45 años de edad en el 2012, incluso diría que su testimonio es el que inicia 
mi interés por investigar la experiencia del cuidado en relación con el síndrome de 
Down. A Mónica la conocí en la escuela Villas Juan Pablo AC, ahí también conocí a 


Mariana de 40 años que cuida de su hijo Jesús. 


A Antonio de 43 años de edad lo conocí en el Centro Municipal de Equinoterapia 
y Rehabilitación Integral (CMERI), él cuida a su hermana Vicky de 46 años. También en 
el CMERI contacté a la pareja compuesta por Juan y María, ambos de 40 años de edad. 
Por último, conocí a Fabiola de 36 años de edad en una conferencia que impartí en el 
XXVI Foro Institucional de las “Personas con Discapacidad: Los mismos derechos, la 
misma atención” del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) en la Delegación 


Estatal en Puebla, Fabiola es tutora de su prima Esmeralda. 


Por otro lado, era conveniente para comprender el contexto del sujeto cuidador 
buscar a otras personas y, mejor dicho, los discursos que constantemente estuvieran 
interpelando su forma de vida con la condición del síndrome de Down, es así que decidí 
rastrear los discursos provenientes de la medicina, lo jurídico, la rehabilitación, la 
terapia y la escuela especial. Por tales motivos, entrevisté a la genetista Teresita Romero 


Ogawa quien es maestra y medica del Departamento de Genética de la Facultad de 
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Medicina en la Benemérita Universidad Autónoma de Puebla (BUAP), la Dra. Ogawa 
tiene un amplio recorrido en el tema de la trisomía 21, inclusive fue alumna de Jéróme 
Lejeune.1*? También tuve la oportunidad de platicar con la jueza María Belém Olivares 
Lobato en el Juzgado de lo Familiar de la ciudad de Puebla y fue quien motivó la 


discusión del cuidado interdicto. 


En el CMERI entrevisté y conversé con la psicóloga Christian Lupita Medina 
Bobadilla y con la terapeuta Laura Vázquez que formaban parte del grupo de 
especialistas que atendían en el espacio de equinoterapia a las personas con síndrome 
de Down. Incluso Lupita fue quien me contactó con Juan y María, mientras Laura lo hizo 
con Antonio. Finalmente, platiqué con Victoria quien es una de las dos directoras de la 
escuela Villas Juan Pablo AC, gracias a su colaboración también llevé a cabo las sesiones 


del grupo de discusión en las instalaciones de la escuela. 
a) Grupo de discusión 


Los grupos de discusión como escenarios cualitativos de producción de discursos y 
representaciones personifican situaciones relacionales que derivan de conocimientos 
del sentido común que el etnógrafo interpreta articulando las categorías de análisis con 


los marcos referenciales que los sujetos atribuyen a sus prácticas sociales. 


Es decir, a través de los grupos de discusión se pueden captar, comprender y 
reflexionar las estructuras que materializan los comportamientos, las relaciones y los 
cuerpos en un determinado orden social. Russi menciona que con los grupos de 


discusión se pretende que emerjan campos semánticos en toda su extensión: 


Así, el grupo es una fábrica de discursos que hacen uno solo, el del mismo grupo. Este 


discurso se produce a través de discursos individuales que chocan y se escuchan, y a su 


12 Jéróme Lejeune (Montrouge, 1926 - París, 3 de abril de 1994), médico genetista francés y fundador de 
la genética moderna. Descubrió, entre otras cosas, que el síndrome de Down se debe a la presencia de un 
cromosoma de más y describió el síndrome del maullido de gato, deleción autosómica terminal del brazo 
corto del cromosoma 5. 
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vez, son usados por los mismos participantes en forma cruzada, contrastada y 


enfrentada (1998: 81). 


El grupo de discusión como técnica de investigación y dispositivo conversacional es un 
oficio artesanal en el cual el etnógrafo simultáneamente es aprendiz e investigador, por 


ende, la reordenación del sentido social requiere de la interacción comunicacional. 


“El moderador hace una propuesta, el grupo fija y la ordena, según criterios de 
pertenencia, para poder así constituir el sentido social correspondiente al campo 
semántico concreto en el que se inscribe dicha propuesta” (Russi, 1998: 82). En lo que 
sigue, el diseño del grupo se construye desde una estructura tridimensional: individuos, 


preguntas y comentarios. 


No obstante, hay que formular preguntas no tautológicas y mantener una 
atención flotante para re-plantear algunas que emanen de los testimonios enunciados. 
Además, se debe conservar, sutilmente, la participación dentro de los límites de la 
discusión pre-establecida, de lo contrario, se hablará de todo menos de los objetivos 


por los que se conformó el grupo. 


El grupo de discusión se realizó en colaboración con la escuela Villas Juan Pablo 
AC y, más precisamente, con el de la directora Victoria. La invitación a cuidadores fue 
bajo la premisa que tenían que cuidar de hombres y mujeres de diferentes edades, con 
la finalidad de encontrar especificidades entre cada uno de ellos, es decir, si bien partían 
de un común que era estar cuidando de una persona con síndrome de Down, las 
particulares llegaban cuando cuidaban de un hombre o de una mujer, así como de un 
infante, joven o adulto. De esta manera, Miguel, Gloria, Lourdes, Mirna, Jessica y Cruz 
fueron las personas que muy amablemente compartieron alo largo de tres sesiones sus 
vivencias, anécdotas, miedos y preocupaciones en torno a sus hijos e hijas con síndrome 


de Down. 


La primera sesión del grupo de discusión se llevó a cabo el 27 de enero, la 
segunda el 3 de febrero y la tercera sesión el 10 de abril de 2016, las tres sesiones 


tuvieron una duración aproximada de hora y media, y todas se llevaron a cabo en el 
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salón audiovisual de la escuela Villas Juan Pablo AC. Asistieron seis cuidadores. Un 
hombre y cinco mujeres. Jessica es mamá de Santiago, hijo único de 12 años de edad; 
Mirna es mamá de Chuchito de 11 años de edad, el segundo hijo de tres; Cruz es mamá 
de Alexa de 17 años de edad; Miguel y Gloria son progenitores de Angélica de 19 años 
de edad, la segunda de tres hijos; y Lourdes quien es mamá de Jared, su segundo hijo de 
13 años de edad. Cabe mencionar que cada una de las sesiones se grabó en audio y video 


para después ser transcritas. 


El grupo de discusión trabajó en equipo para originar un discurso sobre un tema 
específico y en función de los objetivos delimitados por el investigador.13 El resultado 
fue la producción de un material asumido por todos los participantes y construido 
desde la subjetividad e intersubjetividad, en este proceso, quienes participaron 


compartieron opiniones que exigieron una reflexión tanto individual como colectiva.1* 


En cuanto a la metodología, esta técnica permitió la obtención de información 
sobre diversos aspectos internos de los sujetos que participaron en el estudio, y 
constituyó, por lo tanto, un reflejo de la realidad tal y cómo estos la perciben y edifican, 


mediante preguntas abiertas y procesos de subjetivación. 
b) Cartografía corporal 


¿Cómo hacer una cartografía de las representaciones sobre el cuerpo referente a la 
normalidad, la anormalidad y el cuidado? ¿Vendría una cartografía a reflejar los 
significados que dan sentido y sustento a la medida estética de los cuerpos (Young, 


2000)? Mi cartografía buscó registrar los mapas mentales que los sujetos evocan 


13 Lo que no quiere decir que el discurso dentro del grupo de discusión fuera resultado de una discusión 
homogénea de las vivencias y experiencias del cuidado, por el contrario, es un discurso que condensa 
contradicciones y destilados afectivos de distintas singularidades en torno al acontecimiento del 
síndrome de Down. 
14 Debo admitir que ser padre de una niña con síndrome de Down me acercó a las experiencias de quienes 
formaron el grupo, lo cual también contribuyó para que me entendieran como parte del grupo, un 
personas con similares intereses y no simplemente un “antropólogo” que estaba haciendo una 
investigación. 
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cuando se les pide significar la normalidad, la anormalidad y el cuidado en relación al 


cuerpo y la condición del síndrome de Down. 


La cartografía es una técnica que descifra un mapa -una representación- 
mediante el acto del dibujo. Es decir, un texto que ocupa el dibujo como “un conjunto 
de señales que comunican algo sobre una cosa” (Licona, 2202: 5); desde esta 
perspectiva, es útil para el estudio de los procesos de significación del cuerpo. 
Considero que una forma de acechar el funcionamiento de la estructura social es 
apelando al imaginario con la intención de hacer brotar las significaciones sobre la 
normalidad, la apariencia, la enfermedad, la discapacidad y el cuidado, que producen y 


cimientan el contexto social del sujeto cuidador. 


El punto central del dibujo será descifrar el mapa normativo que se realiza sobre 
los cuerpos, visltumbrando las formas, los contornos, las palabras y las imágenes que 
sitúan la corporalidad como espacio de inscripción codificada y actuación discursiva. 
Una cartografía cultural que permita localizar en el dibujo los mecanismos del poder 
que espacializan el cuerpo legítimo y el cuerpo marginal sujeto a vigilancia, cuidado y 


normalización. 


Dadas las circunstancias, parafraseando a Licona (2002), al igual que caminar o 
trabajar, cartografiar en función de dibujar figura como hecho etnográfico, como 
procedimiento metodológico y teórico que puede ser utilizado para el análisis de la 
acción social, un acto individual que lo constituyen relaciones y estructuras sociales. La 


propuesta de la cartografía corporal estuvo dividida en tres: 


1) Sección Normalidad: Analizar los componentes y la valoración que las 
personas hacen de la categoría de normalidad sobre la representación del cuerpo. Es 
por esto que se dieron las siguientes instrucciones: a) Dibuja la silueta de un cuerpo, b) 
Agrega las partes que consideras importantes para hablar de un cuerpo normal, c) 
Señala con un cuadrado las partes que consideras fundamentales para que ese cuerpo 
tenga una correcta funcionalidad, d) Señala con un círculo las partes del cuerpo que 


supones menos necesarias para funcione. Así como las preguntas e) Lee las siguientes 
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oraciones y anota las cuatro primeras palabras que piensas: el cuerpo normal es / yo 
quisiera tener un cuerpo normal para, f) ¿Qué consecuencias tiene no cumplir con los 
parámetros del cuerpo normal? y g) Piensa que tienes una anormalidad en el cuerpo 


¿Cuál sería, cómo te sentirías y qué cambiaría en tu vida? 


2) Sección Anormalidad: Registrar los significados que se atribuyen al cuerpo 
anómalo. Así se dieron las siguientes instrucciones: a) Dibuja un cuerpo que consideras 
anormal, b) Escribe los calificativos correspondientes a este cuerpo y c) ¿Con qué 
lugares asocias este cuerpo? Dibuja o escribe tu respuesta. Asimismo se preguntó: d) 
Lee las siguientes oraciones y anota las cuatro primeras palabras que piensas: El cuerpo 
anormal necesita ser; El cuerpo anormal es rechazado por; Yo quisiera tener un cuerpo 


anormal para, e) ¿Qué significado tiene para ti la anormalidad? 


3) Sección Cuidado al sujeto con síndrome de Down: Conocer la percepción que 
las personas tienen sobre el sujeto con síndrome de Down, el cuidado que debe recibir 
y quién consideran que debe estar cotidianamente a su lado. En este sentido, se dieron 
las siguientes instrucciones: a) Dibuja a una persona con síndrome de Down haciendo 
alguna actividad, b) En qué lugar imaginas a la persona Down, dibuja algunas 
características de ese lugar, c) ¿Quién estaría cotidianamente con la persona Down? 
Dibuja tu respuesta, d) ¿Qué otras personas estarían también en constante contacto? 
Escribe tu respuesta. Por otra parte se realizaron las preguntas: e) ¿Crees que la 
persona con síndrome de Down requiera ser cuidada? De ser así, detalla cómo debería 
ser el cuidado y quién sería la persona idónea para brindarlo, f) ¿Cuáles son las 
actividades que se realizan en el cuidado?, g) Para ti ¿Qué sería lo complicado de cuidar 
a una persona Down? y h) En función de la discriminación de la que son sujetos las 
personas Down ¿Cómo crees que afecta esta situación a las personas que cuidan 


cotidianamente del sujeto Down? 


Para cada sección se destinaron 25 ejercicios cartográficos, se buscaron a 
personas mayores de 18 años (a quienes se les pidió señalar su edad, sexo, ocupación y 
escolaridad) y se aplicaron en espacios como el Zócalo, el Paseo Bravo, Ciudad 
Universitaria (BUAP), la Facultad de Medicina (BUAP) y el parque Benito Juárez en la 
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ciudad de Puebla. Después de la aplicación de los ejercicios cartográficos se construyó 
una matriz de datos en la que se cotejaron y organizaron los resultados para ser 


utilizados en el texto etnográfico. 


Si bien las técnicas de investigación fueron principalmente las entrevistas, el 
grupo de discusión y la cartografía corporal, también se revisaron encuestas nacionales 
(ENUT 2015)1%, láminas, ilustraciones, películas y notas periodísticas para la 
deconstrucción de la estructura de interpelación del sujeto cuidador y su vínculo con la 
discapacidad. Es así que, planteo la etnografía como un método que integra diversas 


técnicas de investigación social, tal como Mora lo argumenta: 


Si bien el rasgo más característico de la etnografía refiere a la técnica de la observación 
participante - derivada del estar "ahí" en el trabajo de campo -, esta aproximación se 
encuentra compuesta por diversas técnicas de registro, análisis y textualización de 


información, las que le otorgan este matiz multitécnico (2010: 20). 


El carácter multitécnico refleja una serie de procedimientos que se llevan a cabo para 
conocer al otro y que contribuyen a la articulación de la práctica y la teoría en la 
escritura etnográfica, una situación plural que correlaciona la reflexividad del 
investigador para gestionar su posicionamiento como etnógrafo situado en cada una de 
las técnicas de indagación, pues cada técnica por sí misma requiere de una interacción 


específica con el otro y su contexto. 


Finalmente, el eje fundamental del trabajo son las narrativas de quienes se 
reconocen cuidadores; un resultado de experiencias singulares que se atraviesan unas 
con otras al vislumbrar las exigencias corporales que deben ser cumplidas para 
designar la distinción jerarquizada entre cuerpos “capaces/autosuficientes” y cuerpos 
“discapaces/dependientes”. Si dejáramos de creer en esa mentira, quizá podríamos 
trazar el horizonte de una interdependencia corporal en la que declaramos nuestra 


vulnerabilidad, al mismo tiempo que, proclamamos nuestro sentido de responsabilidad 


15 La ENUT hace referencia a la Encuesta Nacional del Uso del Tiempo que hizo en 2015 el Instituto 
Nacional de las Mujeres en conjunto con el Instituto Nacional de Estadística, Geografía e Informática. 
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frente a una situación que no elegimos, pero que siempre deberíamos de considerar 
cuando se trata de cuidar de un Otro que persiste en ser radicalmente dependiente a 


pS 


mi. 


El cuidado necesita ser reconocido en la esfera social y en dependencia tanto de 
quienes nos son familiares como de quienes nos son extraños o ni si quiera conocemos, 
ya que realza nuestra exposición a una “red social de manos” (Butler, 2010: 31) que 
facilitan modos de morir simultáneamente que condicionan modos de persistir y 
prosperar, todo esto abre la posibilidad para que la vulnerabilidad conforme la escena 
de interpelación a una forma primigenia de la vida precaria que podrá inaugurar el 


cuerpo como sitio de interdependencia. 
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I 


APERTURA: BIOPOLÍTICA DEL CUIDADO EN EL 
CONTEXTO DE LA DISCAPACIDAD 


La representación permite un universo simbólico sobre el que crear identificaciones, pero 
cuando estas son negativas, la humillación vicaria puede generar el rechazo a la 
identificación, “Yo no soy esa” o el vértigo y la pérdida de autoestima, “¡Soy esa, qué 
horror! no quiero serlo”. De ahí la importancia de representaciones que empoderen, que 
generen identificaciones positivas que representen vidas y personas posibles y deseables, 
desde el agenciamiento-contestación y no desde la victimización pasiva, y que reflejen la 


multiplicidad de experiencias diferentes. 


S. García Dauder: La regulación tecnológica del dualismo sexual y el diseño de cuerpos 


normativos. 


Todorov (1993) menciona que el cuidado es una de las virtudes cotidianas que 
protegen la vida, tal afirmación invita a reflexionar cómo podría entenderse el cuidado 
en relación con la vida; por ende, afirmo inicialmente que el cuidado como protección 
de la vida no puede separarse de las formas o maneras de vivir de un individuo o un 
grupo, todo lo contrario, es necesario aclarar que en el cuidado hay una implicación 


donde se juega el vivir, sobre todo el modo de vivir y el vivir con el otro. 


La importancia de comprender las formas de vivir de quienes cuidan a sujetos 
con síndrome de Down radica en entender que, aunque su cuidado sea habitual, 
reiterativo y socialmente regulado, conservan en todo momento una posibilidad que 
pone en juego el vivir mismo (Agamben, 2010). No obstante, antes de trazar la forma- 
de-vida del cuidado como una actividad política se necesita primero reconocer las 
estructuras socioculturales que condicionan las formas de vida de los sujetos 


cuidadores. 


Una sociedad de normalización fue el efecto histórico de una tecnología de poder 
centrada en la vida. La biopolítica, señala Foucault (2007a), comenzó a constituirse a 


finales del siglo XVIII con el descubrimiento de la población, la cual representó una 
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especie de entidad biológica y una práctica gubernamental. Es así como se pasa de un 
modelo lepra a un modelo peste, es decir, de un modelo que dejaba morir mediante la 
exclusión, la descalificación, el exilio, el rechazo, la negación y el desconocimiento para 
purificar a la comunidad, al desplazamiento de un modelo que administra la vida 
mediante mecanismos que establecen y fijan lugares, asignando sitios y definiendo 
presencias, ya no exclusión sino inclusión. Una organización de diferencias finas y 
constantemente observadas entre los individuos que están enfermos y los que están 


sanos, entre los que son normales y los que no. 


Esposito (2005) comenta al respecto que en la transición del modelo lepra al 
modelo peste se encuentra la subdivisión del territorio de manera gradual en zonas 
rígidamente separadas en función de una vigilancia a la vez médica y social. En el 
modelo peste “estamos ante un intento de maximizar la salud, la vida, la longevidad, la 
fuerza de los individuos. Y, en el fondo, de producir una población sana... se trata del 
examen perpetuo de un campo de regularidad” (Foucault, 2014: 54) que atraviesa a los 
individuos, su tiempo, su vivienda, su localización, su cuerpo. Se pasa de una tecnología 
de poder que expulsa, prohíbe y excluye, a un poder positivo que fabrica, vigila, sabe y 


multiplica sus efectos. 


A través del modelo peste se produjo un arte de gobernar: gobierno de los niños, 
gobierno de los locos, gobierno de los pobres, gobierno de los obreros, gobierno de los 
anormales. El gobierno de los individuos entrañó un dispositivo de normalización que 
instituyó un proyecto normativo como principio de clasificación y corrección, una 
forma de vigilancia, de control, no menos atenta que “la del padre sobre su familia y sus 
bienes” (Foucault, 2014); y efectos normalizadores que imponen una serie de 
transferencias obligatorias que calibran sin descanso a cada individuo para evaluar si 


se ajusta a la vida humana que se ha establecido como la “normal”. 


Bien afirma Allué (2003) que el concepto de “normalidad” puede ser utilizado en 
dos sentidos. El primero referido a lo común, habitual y estándar, y el segundo, para 
designar una obligación corporal prescrita en un juicio de valor; así, la discapacidad 
nace bajo el principio de “minusvalía” anclado en un origen histórico ubicado en los 
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siglos XVIII y XIX que supedita la validez del sujeto a los requerimientos funcionales del 
capitalismo emergente, por esto, la discapacidad que “es asimilada a enfermedad, 
traducida en una desviación de la norma de salud” (Ferreira, 2010: 68) se motiva por 
una iniciativa económica que demanda la producción política de la integridad corporal 


como aquello deseable y, en consecuencia, preferible para el “bienestar” de la población. 


Ante tales circunstancias, la perspectiva biopolítica adquiere relevancia en el 
análisis de la diada cuidado - dependencia, ya que la regulación del cuidado es una de 
las formas en las que el biopoder asegura la anatomopolítica del cuerpo humano o el 
ámbito de las disciplinas centradas en el cuerpo individual y la biopolítica de la 
población o la regulación de procesos como el nacimiento, la muerte, la salud y la 
enfermedad, lo que garantiza una interdependencia sujeta a relaciones de dominación 
y efectos de hegemonía que requiero explicitar para des-estructurar la relacionalidad 


que se construye entre quien cuida y es cuidado. 
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II 


NACIMIENTOS MORIBUNDOS. LA APERTURA A LA 
EVALUACIÓN NORMALIZADORA. 


En un sentido u otro, vivimos en un momento en que es difícil dar la espalda a la ciencia y 
tecnología. Es que es difícil negarse al complejo médico que se apropia de nuestros 
cuerpos y define nuestros estados de salud, tarde o temprano. En que la experiencia 
colectiva despliega las políticas de significados y relaciones de poder en la vida 
contemporánea. De ahí la importancia de proveernos de nuevas herramientas críticas de 
análisis que nos permitan manejar las realidades en que vivimos. Las realidades que 


construimos y por las que somos construidos. 


María José Miranda Suárez: Medicina regenerativa y terapia celular: turismos, patentes 


y feminismos. 


La mirada clínica tiene esa paradójica propiedad de entender un lenguaje en el momento 
en que percibe un espectáculo. En la clínica, lo que se manifiesta es originariamente lo 


que habla. 


Michel Foucault, El nacimiento de la clínica. Una arqueología de la mirada médica. 


El nacimiento de la clínica condensó una experiencia sociomédica sobre la producción 
corporal del sujeto en el terreno de lo normal y lo patológico; por tanto, dirá Foucault 
que la creación de un acto descriptivo fue fundante para cercar de forma verbal la 
percepción del ser patológico dentro de una incesante e indefinida evaluación visual. 
En la clínica, “ser visto y ser hablado” comunican antes que una enfermedad, la 
constante exigencia a una integridad corporal (o más precisamente a una ficción de 
corporalidad libre de discapacidad) condicionada por marcos económicos, políticos y 
socioculturales que invalidan y rechazan a quienes desbordan las funcionalidades y 
estructuras corporales “típicas” que están ritualmente naturalizadas en la organización 


y, diría yo, en la estratificación de lo viviente. 


De manera que, esa mirada clínica es fundante en la experiencia inaugural del 


sujeto cuidador, pues es una mirada que rebasa al especialista médico y se inserta en la 
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socialización de lo que se supone debe ser un cuerpo, claro está, dentro de los 
parámetros de inteligibilidad normativa. En este sentido, repensar la vivencia 
progenitora impulsa una crítica al imperativo morfológico de capacidad que incita a 
reiterar prácticas y representaciones que participan en la continuidad del cuerpo capaz 


y su sentido de norma reguladora del criterio de normalidad. 


Bajo la mirada de la clínica, la capacidad es una propiedad intrínseca del cuerpo 
que antecede la inteligibilidad funcional del sujeto corporal; por ejemplo, el sujeto con 
síndrome de Down nace de una genealogía racista y psiquiátrica que logra condensar - 
durante el siglo XIX- el retraso mental a una apariencia identificable (mongólica) para 
explicar la degeneración racial a través de la patologización del desarrollo intelectual 
(Langdon, 1866); por ende, en la contemporaneidad no es casual que el nacimiento y el 
diagnóstico que denotan el síndrome de Down representen actos performativos que 
continúan adheridos a discursos, prácticas y representaciones devaluantes respecto a 
la discapacidad intelectual y a su identificación con una apariencia que sirve hoy para 


identificar la anomalía a nivel cromosómico. 


Teniendo en cuenta lo anterior, Juan menciona que el nacimiento de su hijo fue 
un acontecimiento de luto: “eso parecía un funeral, fue algo muy triste, los primos, 
hermanos y padres dándote el pésame, diciendo que lo sentían” (Entrevista personal, 
23 de octubre de 2015). En nuestras sociedades, el nacimiento es un fenómeno que 
demarca el inicio simbólico dentro de la vida social; familia y amigos visitan en el 
hospital a la madre y el padre del recién nacido con la finalidad de felicitarles y dar la 
bienvenida al bebé. El nacimiento supone una alegría, sin embargo ¿Qué pasa cuando el 
recién nacido no cumple con los parámetros “normales” de corporeidad? ¿Cómo se 
presenta su llegada al mundo? ¿Qué pasa con sus progenitores y su entorno? ¿Cómo 


participa la sociedad de normalización en la delineación de esa experiencia? 


La frase “No importa si es niño o niña, lo importante es que venga sano” circula 
recurrentemente en los escenarios donde hay -o no- un embarazo, implícitamente se 
espera la llegada de un bebé “normal”. Lo normal como una categoría de juicio popular 
naturaliza el discurso biomédico, religioso y estadístico, el sentido “que venga sano” 
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implica una serie de elementos asociados con la salud, la completitud y la funcionalidad 
del cuerpo. Es decir, los términos “norma” y “normal” se encuentran imbricados en las 
expresiones de las exigencias corporales. Mientras la norma sirve para instruir y 
enderezar, la normalización impone una existencia con respecto a las exigencias de 
enderezamiento, por lo tanto, lo normal es al mismo tiempo la extensión y la exhibición 


de la norma (Canguilhem, 2011). 


El nacimiento del hijo de Juan dibujó un escenario donde la vida no se celebraba, 
al contrario, se lamentaba la pérdida de inteligibilidad. Una pérdida que estaba anclada 
en la presentación del cuerpo de su hijo como un no-cuerpo, “¿Usted es el padre?”, con 
esa pregunta se acercó la enfermera a Juan, después lo invitó a pasar a la sala de 
cirugías. Lo primero que vio cuando entró en la sala fue a la figura del obstetra cargando, 
envuelto entre sabanas manchadas de sangre, el cuerpo de su hijo, Juan muy 
preocupado miraba a su hijo y la cara del obstetra, “Mira, quiero que sepas algo, tu hijo 
nació con las manos y los pies deformes, con la lengua larga, con las orejas chiquitas, 
con los ojos rasgados y separados”, en ese momento, Juan se preguntó “¿Pues qué... 
engendramos un monstruo?”, enseguida, el médico le dijo que su hijo tenía 


características del síndrome de Down. 


Aquí observo el discurso del obstetra que viene de una lectura que hace de la 
corporeidad de ese cuerpo-bebé que sostiene en relación al cuerpo-bebé que considera 
debe presentar desde una normatividad sistematizada y legitimada que evidencia cómo 
la biopolítica es tan sutil en la cotidianidad. Planteando así el conocimiento 
cromosómico avalado e institucionalizado como un saber científico que caracteriza y 


clasifica a la población.?? Así, Juan ejemplifica sucesos que han vivido distintos padres 


16 Otra lectura normativa y reiterativa es la genital en la asignación del sexo: Macho y Hembra, que 
perpetúa el dualismo sexual como lo sano y correcto, al mismo tiempo que patologiza la intersexualidad 
como una anomalía cromosómica y fenotípica. Es aquí donde encuentro un cruce interesante con la 
normalidad corporal que constantemente vigila el discurso y la práctica sociomédica, por un lado está la 
del cuerpo sexuado y por otro la del cuerpo capaz, de un lado tenemos la norma del sexo, del otro tenemos 
la norma de la capacidad. Dos normas reguladoras que con una estructuración difusa y activa califican 
los cuerpos dentro de ciertas rejillas de inteligibilidad cultural. En realidad, el problema es que las 
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y madres respecto a la primera interacción que establecieron con su bebé, la cual estuvo 
mediada por la presentación de un cuerpo “deforme”, un cuerpo que no se había 


logrado, un cuerpo que no tiene pies, manos, lengua, orejas y ojos normales. 


La genetista Teresita Romero Ogawa?” señala que mucha gente llega asustada y 
llorando a su consultorio, y explica que los seres humanos realizan distintas 
expectativas cuando desean tener un hijo, pero si algo sale mal, suelen entrar en un 


momento de shock y duelo, al respecto comenta: 


Antes yo iba a los cuneros, pero después por cuestiones personales no podía hacerlo y 
nadie se ofreció para seguir con eso. Luego me los traía a consulta y hacía los 
diagnósticos, aquí [en] el consultorio. Pero la mayoría de las veces ya vienen canalizados 
y llorando, ha pasado en varios casos “la enfermera me dijo que mi hijo es mongo!”, en 
éste siglo ya no tanto, pero sigue habiendo de todo. La mayoría de veces viene la madre 
toda asustada, sobre todo, es más fuerte, patético, desolador, una experiencia terrible, 
desbastadora cuando son primigestas jóvenes, porque cuando son madres añosas es un 
embarazo deseado, hay de todo, pero lo aceptan con más facilidad, no es garantía en 
número de años pero muchas de ellas los aceptan, cosa difícil en las que son jóvenes y 


en embarazos primigenios (Entrevista personal, 15 de octubre de 2015). 


La vivencia de la genetista es muy cercana a los escenarios primarios en los cuales se 
comunica la noticia del síndrome de Down. La revelación se presenta en los hospitales 
y, generalmente, la dan a conocer pediatras, obstetras y enfermeras que son quienes 
canalizan a los bebés y sus progenitores al departamento de genética. Por otro lado, 
parece importante la edad de las madres no únicamente en el proceso de aceptación del 
bebé sino también en la producción de las anomalías cromosómicas. Más adelante 


volveré sobre ello. 


normas reguladoras ya están ahí cuando se comienza a existir, no existe un “principio” o un momento 
anterior al poder, pero sí muchas situaciones inesperadas y contingentes que se pueden dar en el margen. 
17 Es médica por la Facultad de Medicina de la Benemérita Universidad Autónoma de Puebla, realizó una 
especialidad en 1982 en genética humana y genética médica en París con Jéróme Lejeune, quien descubrió 
la trisomía 21 a mediados del siglo XX. Próximamente la Dra. Romero cumplirá 40 años de antigiledad en 
la Facultad de Medicina no sólo en el área de la docencia, sino también en la de consulta. La entrevista se 
realizó el día 15 de octubre de 2015, en el Departamento de Genética de la Facultad de Medicina de la 
Benemérita Universidad Autónoma de Puebla. 
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La noticia de que su bebé tenía características del síndrome de Down fue 
desbastadora para María:18 “en ese momento que me lo enseña y lo empieza a describir, 
yo sentí una sensación tan fea que hasta la fecha no he podido quitarme, he vivido con 
ella, me perjudicó bastante, he sufrido ansiedad y depresión” (Entrevista personal, 23 
de octubre de 2015). Lo que se supone debía ser una emoción y una alegría (el primer 


contacto con su bebé) se vuelve el principio del mal -estar. 


Kristeva (2013) expresa que el dolor como lugar del sujeto muestra el límite 
incandescente, insoportable, entre adentro y afuera, entre yo y otro. Aprehensión 
primera: “dolor”, “ansiedad”, “depresión”, “culpa”, palabras que oscilan en los sentidos, 
lo íntimo en los nervios. El ser como mal-estar. Juan le reclamó a Dios “¿Por qué 
nosotros, por qué yo?”, María se preguntaba si tal vez había visto mal a un 
discapacitado, “a Dios le tenía mucho odio, pensaba que era un castigo. Siempre me eché 


la culpa”, la posición narrativa inicial de Juan y María parece regulada por la necesidad 


de explicar la abyección que sienten hacía sí y su hijo. 


Las distintas sensaciones y emociones de Juan y María oscilan entre un yo y un 
tú que conforma la relación consigo y el otro, el nacimiento de su hijo les ha colocado al 
lado de lo posible y lo impensable, lo cual les inquieta y asusta. Como un boomerang, la 
condición del síndrome de Down les ha contaminado y resituado fuera de sí. En cierto 
modo, el cuerpo “defectuoso” des-coloca y saca de la cotidianidad no sólo a la persona 


con discapacidad sino también a su familia, así lo afirma Alicia en su testimonio: 


Uno trabaja, como familia, para no sentirse excluido y para que a ella [Miriam niña con 
síndrome de Down, 8 años] no se sienta extraña y viva una vida normal, pero enseguida 


sales a la calle y la gente te hace sentir con sus miradas que eres parte de algo raro.1? 


18 María es esposa de Juan, tienen tres hijos: Nadia de 15, Juan Pablo de 10 (hijo con síndrome de Down) 
y Josué de 5 años. 
19 Testimonio retomado del programa Diálogos en Confianza “síndrome de Down acceso e igualdad para 
todos” que se trasmitió el 18 de marzo de 2014 por canal ONCE, México, D.F. Lo que se encuentra entre 
corchetes es mío. Programa disponible en: https: / /www.youtube.com/watch?v=BiUn-WmNnFQ 
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El distanciamiento de la vida normal reafirma la desposesión del cuerpo, ya que el yo 
siempre está determinado con los Otros, su relacionalidad mantiene una evaluación 
constante que en determinadas situaciones deviene violenta y excluyente. En este 
sentido, el cuerpo “defectuoso” refleja que la superficie que conforma el cuerpo nunca 
es puramente material, pues la superficie, el rostro, la boca, los ojos, las manos, los pies, 
sus formas y contornos, son el resultado de una compleja red de significaciones; en 
realidad los límites del cuerpo son límites socioculturales, donde no hay que perder de 


vista que dichos límites suelen sostener un orden hegemónico sobre la corporeidad. 


Bajo este contexto, la discapacidad llega acompañada de muchos fantasmas 
históricos y culturales: la discapacidad vista como sinónimo de seres defectuosos e 
inservibles. En coincidencia con la genetista Romero, lo más común, es pasar de un 
estado de shock inicial, incredulidad, miedo; incluso la negación de la realidad, dolor, 
sentimiento de pérdida, tristeza y cólera, hasta llegar a un equilibrio y aceptación de la 
situación. Sin embargo, la aceptación no siempre llega. La frustración, así como los 
sentimientos de culpabilidad, pueden influir negativamente en el equilibrio de la pareja 


y de la familia. 


Al respecto, Mariana menciona que entró en estado de shock cuando el pediatra 
le dijo que su hijo probablemente tenía síndrome de Down: “cuando yo vi a mi hijo dije 
sí, aunque no había observado a niños con esas características sí le note ciertos rasgos” 
(Entrevista persona, 23 de octubre de 2015); esos “ciertos rasgos”; suelen ser 


distintivos en la apariencia de una persona con trisomía 21. 


Los ojos rasgados, el puente nasal aplanado, las orejas pequeñas, la protusión de 
la lengua, la cara redonda y aplanada han sido marcadores asociados con el “retraso 
mental”, la “enfermedad”, la “debilidad” y el “mongolismo”, estigmas encarnados que 
hacen de la apariencia un obstáculo para la asimilación de los sujetos con la condición 
del síndrome de Down a la sociedad y con sus propios progenitores. María señala que 
antes de que le hicieran el cariotipo a su hijo, le decía a su familia que él no tenía 
síndrome de Down que se parecía a su hermana cuando era bebé y sacaba una foto para 
que les compararan: “Yo me aferraba a que no tenía Down, les preguntaba ¿Verdad qué 
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no lo tiene?”. La mirada es distante y unidireccional, quien observa es un ente concebido 
como origen puro y centralizado, y el objeto es un pasivo ser-observado que deviene en 


“apariencia anómala”. 


De acuerdo con Santesmases, la apariencia “mongólica” que describió John 
Langdon Down en el siglo XIX fue un elemento que reafirmó Jéróme Lejeune en el siglo 
XX cuando encontró la trisomía 21,2% desde entonces, esa apariencia sirve para 
caracterizar “con una sola mirada” (Santesmases, 2014: 404) la anomalía cromosómica 


y anatómica desde el nacimiento. 


Más aún, la mirada clínica ritualiza esa cualidad biopolítica de entender el 
cuerpo como un mapa articulado por la nosografía médica (especies de enfermedades) 
y la anatomía patológica (correlato orgánico) que excede la mirada del especialista al 
implantar en la relacionalidad cotidiana cinco operaciones que la mirada 
normalizadora trae imbricadas: comparación, diferenciación, jerarquización, 
homogeneización y exclusión (Foucault, 2014). Una mirada que va de cuerpo en cuerpo 
y cuyo trayecto fija una sintaxis para ir del elemento percibido a la reiteración del 


discurso anatomopolítico. 


Dadas las circunstancias, se piensa que las apariencias son importantes para 
evaluar a una persona, sobre todo, porque al tener que alinear y calibrar, por ejemplo, 
las características del rostro, algunas particularidades son devaluadas o se les define 


como desviadas en relación con la norma. 


20 El médico inglés John Langdon Down (1828-1896) fue el primero en sintetizar las características del 
“mongolismo” (conocido ahora como síndrome de Down/trisomía 21) y siendo el director del Asilo para 
Retrasados Mentales de Earlswood en Surrey, Inglaterra, publicó el reporte clínico titulado 
“Observaciones en un grupo étnico de idiotas”, en donde describió las características faciales, la 
coordinación neuromuscular anormal, las dificultades que enfrentaban con el lenguaje oral, la asombrosa 
facilidad que tenían los pacientes para imitar las actitudes de los médicos y el “gran” sentido del humor. 
Cabe hacer un paréntesis para señalar que las formas de pensamiento decimonónicas fueron parte de 
una transición en el cambio de visión del mundo y los estilos de vida que se remontan al periodo de La 
Nustración (siglo XVII y XVIID; tiempo durante el cual un conjunto de filósofos y científicos como los 
ingleses Locke y Bentham, los franceses Rousseau, Montequieu, Diderot, Buffon y Voltaire y el 
estadounidense Thomas Jefferson, entre otros, se interesaron por explicar las variedades raciales, las 
diferencias entre las formas culturales y la multiplicidad de lenguajes y manifestaciones religiosas 
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Davis (2007) analiza, entre muchos casos, la compleja y controversial cirugía 
cosmética que tiene como objetivo modificar los rasgos faciales comunes en las 
personas con síndrome de Down. Señala que las primeras operaciones se registraron 
en Estados Unidos en los años setenta y desde entonces se extendieron a Europa 


Occidental (Italia, Reino Unido) e Israel. 


El único propósito de la cirugía es eliminar la apariencia física asociada con el 
síndrome de Down e incluye la eliminación de los pliegues de la piel en la parte interna 
del ojo (pliegue epicántico) para hacer menos notoria la inclinación de los ojos, 
reconstruir el puente de la nariz, corregir la forma de las orejas, poner implantes de 
pómulos y succionar la grasa de las mejillas y bajo la barbilla para que el rostro se vea 
menos plano y redondo. En algunos casos, se reconstruye la quijada y se acorta la lengua 
para que no sobresalga y no ocasione babeo, problemas para respirar y la inteligibilidad 


en el habla. 


Por otro lado, Davis apunta que son los padres de las personas con síndrome de 
Down quienes piden las cirugías faciales y quienes parecen estar motivados por su 
propia vergúenza, incomodidad y necesidad?! de “aliviar sus propias ansiedades y 
sentimientos de fracaso” (Davis, 2007: 172). ¿Por qué la apariencia asociada al 
síndrome de Down resulta tan perturbadora que es necesario disfrazarla? ¿Qué ocurre 
cuando los rasgos faciales del síndrome de Down son muy notorios o por el contrario 
casi no se notan? ¿Cómo repercuten esas situaciones en sus cuidadores que, en 


ocasiones, prefieren exponerles al dolor de una cirugía o a la negativa de permitirles 


21 En relación con lo anterior, tuve la oportunidad de presenciar cómo un padre recibió a su hija del 
transporte escolar de la escuela Villas Juan Pablo AC (donde únicamente asisten personas con síndrome 
de Down), no llamó mi atención el hecho de que fuera y la recibiera sino lo que pasó cuando ella bajó del 
autobús. Su hija tenía estrabismo, lo que quiere decir que su mirada no centra movimientos paralelos y 
simétricos hacía un objeto, de hecho, la mirada estrabista se compone por movimientos independientes 
que realiza cada ojo, de ahí que, centrara mi atención en el momento posterior al que la recibe. Después 
de caminar unos metros, él sacó unas gafas oscuras y las colocó en los ojos de su hija, tengo entendido 
que uno de los tratamientos para corregir el estrabismo es el uso de anteojos, pero, el papá sacó unas 
gafas oscuras y no unos anteojos. Los anteojos permiten ver los ojos de la persona que les usa, las gafas 
oscuras no. 
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aparecer en lugares públicos? ¿De qué los quieren ocultar, de qué se quieren ocultar o 


qué se quieren ocultar a sí mismos? 


Otro ejemplo que ayuda a comprender el nacimiento del sujeto con síndrome de 
Down, la mirada de normalización y la experiencia de progenitores, como eventos 
entrecruzados, es la película El guardián de la memoria (Jackson, 2008); se desarrolla 
en el año 1964 y comienza con el nacimiento gemelar de un matrimonio; el ginecólogo, 
padre de los gemelos, es quien atiende el parto de su esposa. El primer mellizo es 
recibido con alegría, “¡es precioso, es un varón!”, y emoción por parte del médico y la 
enfermera, la madre convaleciente pregunta “¿Está bien?” y su esposo-médico contesta 
“Está perfecto, totalmente perfecto”, pero, después de unos segundos, ella empieza a 
sentir dolor y se dan cuenta que viene un segundo bebé, “ya veo la cabeza”; el padre la 
recibe en sus brazos cuando nace, “¡Es una niña!” (Mientras, su esposa se desmaya 
debido al cansancio de los partos), enseguida, él empieza a limpiar la sangre del rostro 
de la bebé, entonces, a través de la mirada re-descubre el contexto sospechoso en el 


cual también están la nariz, la boca, las orejas, la frente y las mejillas. 


De ahí que, el médico, concienzudamente empiece a observar?” los ojos, las 
manos y los pies, como Finol sugiere “lo que se mira no es estrictamente lo que se ve. 
La mirada inventa y asocia” (2015: 52); desconcertado, se da cuenta que su hija no es 
lo que esperaba, la enfermera se acerca, mira a la bebé y exclama “¡Lo siento!”. Después 
del nacimiento, el médico le pide a la enfermera que lleve a la niña a un asilo que está 
en la periferia de la ciudad: “es mongólica, no vivirá mucho... yo le diré a mi esposa que 
murió”. Así, una idea potencialmente dañina de normalidad invade la vida del sujeto 


con síndrome de Down que (en ésta escena) queda carente de forma y confinada a la 


capa biológica de su mero vivir, sin apoyo inmediato es entregada al abandono. 


Por tales circunstancias, la escena del médico-padre no es ajena a los escenarios 


de Juan, María y Mariana, todo lo contrario, en conjunto evidencian los exigentes 


22 Observar es una modalidad de la mirada que se caracteriza por la búsqueda e interpretación de 
fenómenos corporales y extra-corporales (Finol, 2015). 
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protocolos de calidad que horrorizan y acentúan las aberrantes imágenes del cuerpo 


que se desvían de las formas humanas de normatividad corporal. 


Las apariencias “anormales” devienen en una condición de alteridad abyecta, 
por ende, la llegada inesperada, inimaginable y no planeada de una persona con 
síndrome de Down u otra diversidad funcional-cognitiva?3 toma por sorpresa a sus 
progenitores y a su entorno más inmediato, son cuerpos que se articulan con emociones 


que provocan rechazo, dolor y mal-estar. 


Las emociones de lo abyecto, afirma Kristeva (2013), son el disgusto y la 
repugnancia que se vuelcan como generadores de la otredad. Una otredad que no está 
fuera del Yo porque siempre es el exterior constitutivo. Mariana explica que entró en 
un estado de shock y miedo que tuvo que afrontar, ella apunta que no tomó distancia de 
su hijo, pues lo tenía que alimentar, cuidar y asear, no obstante, recuerda que su pareja 
reaccionó mal. Él le dijo que lo dieran a un lugar donde lo cuidaran, “desde ahí sabía que 
no contaba con él y desde ahí no he contado con él, lo vio dos o tres días y nada más”. 
Situación similar la de Mónica, quien cuenta que su esposo la abandonó cuando su hija 
tenía 4 años: “un día llegó borracho y dijo que no podía más, que él se iba porque sabía 


que podía tener hijos normales” (Entrevista personal, 13 de septiembre de 2012). 


Dentro de este contexto ¿Cómo participa la regulación genérica en las emociones 
de abyección y a su vez en el cuidado/abandono? Hay una regulación sociocultural que 
obliga a las mujeres a cuidar de las crías, esto es incuestionable debido a la 
esencialización del “amor maternal” o lo que comúnmente se conoce como “instinto 
maternal”, por tanto, las mujeres que deciden “alejarse” o “abandonar” a sus crías 


tienden a ser deshumanizadas, mientras las que encarnan la maternidad son blindadas 


23 Javier Romañach (2005) propone el concepto de diversidad funcional en sustitución de discapacidad, 
con la finalidad de rechazar la valoración negativa que se ha realizado sobre los cuerpos que no cumplen 
con los parámetros normativos de funcionalidad, es así que la diversidad funcional se utiliza como un 
auto-nombramiento que pone en relieve la diversidad como herramienta de resistencia versus los 
mecanismos que tratan de patologizar y desvalorizar a las personas que se han desviado de la capacidad 
normativa. 
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de una humanidad innegable; consecuentemente, resulta necesario ubicar las 


especificidades que este tema adquiere en la investigación. 


Mónica explica que a su hija le diagnosticaron la trisomía 21 cuando tenía un 
mes de nacida. Ella tuvo a su bebé y después se fue a su casa sin ningún “problema”. Sin 
embargo, Mónica se percató que su hija no lloraba ni pedía de comer, la tenía que 
despertar para que lo hiciera. Eso le empezó a parecer extraño, además, su hermana (de 
Mónica) decía que su sobrina tenía los ojos raros, que sacaba mucho la lengua y que eso 
no le parecía “normal”, esto hizo que fuera al Hospital Universitario (HU) a solicitar una 
consulta con el pediatra. Ya en la consulta, el pediatra miró a su hija y sin mucho 
pensarlo le dijo que tenía síndrome de Down, que solamente le harían el cariotipo para 


saber qué tipo de trisomía tenía.?* 


En cuanto al diagnóstico, Mónica explica: “desde ese momento dejé de ver a mi 
hija como una persona normal, la empecé a ver como una discapacitada” (Entrevista 
personal, 13 de septiembre de 2012). De ahí que, el distanciamiento de la normalidad o 
de aquello que se supone debe ser un cuerpo y la apariencia que tiene que tener, sean 
eventos trascendentales en la experiencia de quienes serán cuidadores, puesto que el 
intercambio diádico que sostendrán con el Otro estaría enmarcando una forma de vida 
en procesos de normalización, en los cuales la discapacidad emerge como efecto de una 
organización jerarquizada de los cuerpos o más preciso de una abyección que designa 
“una condición degrada o excluida dentro de los términos de la socialidad” (Butler, 


2002: 20). 


24 Se reconocen tres tipos de trisomías 21: libre, mosaico y traslocación. La trisomía 21 libre se 
caracteriza por la presencia del cromosoma extra antes o después de la concepción. La trisomía 21 
mosaico se refiere a que la persona tiene una mezcla de células normales y trisómicas. Se dice que quienes 
tienen este tipo de trisomía tienen características del síndrome de Down menos evidentes y su desarrollo 
es más alto. La trisomía 21 traslocación es hereditaria. Alguno de los progenitores puede ser portador 
del cromosoma extra. 
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LA BIOPOLÍTICA MOLECULAR Y SU RELACIÓN CON LA 
DISCAPACIDAD 


Las nuevas tecnologías de optimización suponen un cambio de hablar de “tecnologías de 
la salud” a hablar de “tecnologías de vida” que no buscan solamente curar enfermedades 
una vez que se han manifestado, ni promover la salud... sino cambiar lo que es 
considerado un organismo biológico, haciendo posible refigurar los propios procesos 


vitales de cara a maximizar su funcionamiento. 


Nikolas Rose: Biopolítica en el siglo XXI. 


Efectivamente, hay una serie de aspectos que se conjugan al recibir el diagnóstico de la 
trisomía 21: los propios imaginarios y prejuicios respecto al síndrome de Down y los 
imaginarios respecto a la discapacidad intelectual, una visión a futuro que produce un 
imaginario de la dependencia, la discriminación, la verguenza o el aislamiento. Se 
expresan un destilado de representaciones sobre la discapacidad, la enfermedad, el 


retraso mental, la dependencia y el cuidado. 


No es casualidad el rechazo, la incertidumbre y la pérdida que sienten las 
personas al darse cuenta que su bebé tiene síndrome de Down, al menos, hasta el 
momento, no he encontrado a alguien que planeé tener un bebé con esas características 
¿Será acaso que la biopolítica exige pensar y modelar a vivientes dentro de aritméticas 


de perfeccionamiento genético y anatómico? 


Rose (2012) expone que vivimos en una era de biopolítica molecular que está 
destinada a la detección y la corrección de errores. El estudio de los cromosomas, el 
Ácido Desoxirribonucleico (ADN) y el genoma humano se han vuelto parte de los 
dispositivos de detección de anomalías. En otras palabras, la biomedicina 
contemporánea ha complejizado sus tecnologías de normalización a través del control 


biomolecular, postulando un futuro eugenésico que mejorará la capacidad y la 


52 


apariencia del cuerpo, entonces, “el ser humano no se vuelve menos biológico, sino 


mucho más biológico” (Rose, 2012: 55). 


La biopolítica del modelo peste/ dejar vivir se está desplazando a una biopolítica 
contemporánea del modelo molecular/corregir el vivir que no regula la inclusión, sino 
el exterminio;?? debido a un plan de acción occidental del sistema inmunitario que, en 
palabras de Haraway (1995), busca trasformar la condición frágil, mortal, precaria y 
finita de los cuerpos, para reducir la enfermedad a una especie de mal funcionamiento 
de la información o error de la codificación en el que cualquier objeto y persona puede 
ser estratégicamente pensado en términos de montaje y desmontaje; sabemos que “no 
hay arquitecturas naturales que limiten el sistema de diseño. No obstante, el diseño está 


muy limitado” (362). 


Los efectos de la inmunología, las neurociencias y la genética tienen una relación 
estrecha que mantiene, especialmente, el establecimiento de los mecanismos 
hereditarios que podrían explicar ciertas patologías, anomalías y deformaciones 
corporales. En este sentido, cromosomas, neuronas, óvulos, hormonas, espermas, entre 
otros, son moléculas, células y tejidos que se cultivan fuera del cuerpo; así, como explica 
Esposito (2005), la relación entre política y vida pasa ahora por un filtro biotecnológico 
que descompone ambos términos antes de volver a asociarlos en una combinación, 


material y figurada. 


Vivimos una era biopolítica que produce ciborgs desde una ingeniería de la vida, 
es así que, bios y zoé ya están ensambladas en la techne (Nancy, 2006) que tecnifica lo 
viviente en procedimientos de recombinación de elementos humanos, vitales y 
artificiales. Por tanto, el viviente se ha vuelto mucho más biológico y representa un 
riesgo que la biopolítica molecular reafirme ciertos cuerpos como “errores”, por 


ejemplo, la trisomía 21 o síndrome de Down es una de las irrupciones cromosómicas 


25 No quiero decir que el modelo lepra, el modelo peste y el modelo molecular sean episodios 
independientes que terminan con el ascenso del nuevo, todo lo contrario, son episodios que coexisten en 
la constante actualización biopolítica. 
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más frecuentes (1 de cada 700 recién nacidos la tienen); a pesar de eso, sus nacimientos 
se viven como resultado de un error que materializa una corporeidad fallida, deficiente 


y deforme. 


En otras palabras, cuando se habla de detección y corrección de errores, siempre 
se estará aludiendo a sujetos encarnados (sujetos con síndrome de Down) que no 
deberían “existir” y que se está trabajando arduamente para que así sea. Las nuevas 
tecnologías de normalización intentan neutralizar la potencia del desvío, codificar la 
repetición y restar agenciamiento a la variación, para reducir todo a un molde pre- 


determinado.?28 


En sintonía, la genetista Romero recomienda el asesoramiento genético y el 
asesoramiento pre-concepcional como parte de una cultura de prevención que evite las 


malformaciones cromosómicas y congénitas: 


Hay malformaciones externas, por ejemplo, un dedo en exceso. Cuando algo sobra 
afortunadamente se puede quitar, pero cuando algo falta es muy difícil de arreglar; el 
labio-paladar hendido es muy aparatoso, yo siempre me la paso diciendo, lo primero 
donde lo mandan es a cirugía cosmética, pero también deben mandarlo a asesoramiento 
genético. Algunos niños con síndrome de Down de pilón no sólo tienen síndrome sino 
que uno de cada dos tiene cardiopatía letal u otras malformaciones como labio-paladar 


hendido o ano perforado (Entrevista personal, 15 de octubre de 2015). 


26 Durante el IV Congreso Iberoamericano sobre síndrome de Down que tuvo lugar del 16 al 18 de marzo 
en Salamanca, España, se dio a conocer que el doctor en farmacología Jesús Flores y la investigadora Mara 
Dierssen del Centro de Genómica de Barcelona están proponiendo una terapia farmacológica para 
reprimir la actividad de genes del cromosoma 21 con la intención de mejorar la capacidad cognitiva y la 
conducta en el síndrome de Down. Si bien los experimentos se han llevado a cabo en animales, no olvidan 
que es indispensable el recurso final del ensayo clínico bien programado y realizado en personas con la 
condición de la trisomía 21. La sustancia que proponen está en la epigalocatequina galato (un polifenol 
de té verde) en combinación con un programa de estimulación cognitiva que mejora la memoria, las 
funciones ejecutivas (planificación y resolución de problemas) y competencias en la vida diaria de las 
personas con síndrome de Down. Ahora, cuanto más rigurosa es la biopolítica de normalización, más 
númerosos son los tratamientos farmacológicos que transitan dentro del capitalismo para borrar las 
irregularidades y las anomalías que la misma biopolítica fabricó. Tendría que reflexionar en otro 
momento sobre la trisomía 21 en la era tecnobiomolecular o del cómo se extermina al retrasado mental 
en la era del capacitismo-farmaco-cognitvo. 
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Actualmente, los diagnósticos pre-natales (DPN) permiten verificar el “buen” estado del 
embrión y el feto, se pueden realizar desde la décima semana de embarazo y los 
resultados se entregan en dos semanas.?” El DPN fue publicado por primera vez en los 
años setenta para la identificación de la trisomía 21, así, se convierte en una evaluación 


que verifica la normalidad genética y morfológica (Le Breton, 2007). 


De modo que, nos encontramos frente a nuevas tecnologías de la vida que 
maximizan, naturalizan y justifican aún más la sociedad de normalización. Por otro lado, 
la genetista Romero señala que los DPN se solicitan muy poco, primero, debido al 


desconocimiento que se tiene de ellos y, segundo, por el alto costo. 


La valoración e identificación de las enfermedades, las anomalías cromosómicas 
y las malformaciones provocan, en ciertos casos, la eventual decisión de la interrupción 
del embarazo. El Grupo de Información en Reproducción Elegida (GIRE-AC) refiere que, 
desde el 23 de diciembre de 1986 en Puebla (en su artículo 343 del Código de Defensa 
Social) el aborto no se sancionará en cuatro circunstancias,?8 una de ellas es 
precisamente “Cuando el aborto se deba a causas eugenésicas graves, según dictamen 


que previamente rendirán dos peritos médicos”. 


Si bien el aborto no es tema central de este trabajo, quisiera dejar asentado que 
en varias situaciones está delimitado en escenarios eugenésicos que reproducen una 


estratificación de valor corporal que extermina los errores detectados. 


En el seminario Cuerpo impropio. Guía de modelos somatopolíticos y de sus 


posibles usos desviados,?? Beatriz Preciado invitó al movimiento (trans)feminista y 


27 En Puebla se pueden realizar en laboratorios particulares y en el Departamento de Genética de la 
Facultad de Medicina de la BUAP. Su costo aproximado es de diez mil pesos mexicanos. 
28 El artículo 343 del Código Penal del Estado de Puebla considera cuatro supuestos en los que abortar 
no se considera un delito: 1) Cuando es producto de una violación, 2) Cuando la mujer corra peligro de 
muerte, siempre que lo dictaminen dos médicos diferentes, 3) Cuando el embarazo se produjo por una 
conducta imprudente o culposa de la mujer y 4) Cuando el aborto se deba a causas eugenésicas graves, 
previo dictamen de dos médicos diferentes. 
29 Se llevó a cabo en la Universidad Internacional de Andalucía, los días 2, 3 y 4 de Noviembre de 2011. 
Información del evento: 
http://ayp.unia.es/index.php?option=com_contenté:task=viewg8:id=6788.Itemid=93 
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queer a cuestionar el hecho de que un criterio para poder abortar sea que el feto haya 


sido calificado por el discurso biomédico como "malformado” o discapacitado: 


¿Por qué tiene menos derecho a nacer un feto al que se le ha diagnosticado síndrome de 
Down que uno al que no? Si reivindicamos que se debe respetar el derecho a ser 
sexualmente diferentes, también tenemos que defender el derecho a ser somática y 
psíquicamente distintos. Y esta reclamación no sólo debemos hacerla en términos éticos 
o humanistas, sino también en términos de crítica política, de lucha contra la 


normalización (2011). 


La propuesta de Preciado es provocadora, pues resulta desconcertante que, por un lado, 
el discurso biomédico y sociocultural apueste por un “mejoramiento de la especie” y 
por otro que los posicionamientos pro-aborto aíslen el “derecho a decidir” de distintos 
e imbricados significados y escenarios. Algunas exigencias feministas también deberían 
incluir otras dimensiones de análisis que concreten luchas entrecruzadas. En una 
sociedad de normalización que impulsa, por razones racistas, capacitistas y sexistas, a 
las mujeres negras, pobres, indígenas a limitar el tamaño de su familia o en donde la 
vida de las personas con diversidad funcional-cognitiva es precarizada, la exigencia del 
derecho al aborto, inclusive, de los derechos reproductivos parecerá estrechamente 


excluyente y normativa.3% 


Los DPN, el diagnóstico pre-implantatorio (DPI) y las investigaciones del 
genoma humano demandan nuevos retos éticos, políticos y sociales. Nos encontramos 
frente a una sociedad de normalización relativamente distinta, sino tal vez expansiva y 


mutable de la que nos habló Foucault. Los tiempos contemporáneos están siendo 


30 En el texto “La Ciencia de los anormales en México del siglo XIX hasta la revolución: una disciplina al 
servicio del Estado y el progreso” (2012), Bruno Lutz expone que médicos y abogados comprometidos con 
el proyecto del estado-nación se esmeraron para participar con derecho propio en la construcción de un 
nuevo orden social sobre una base científica. Se daban como tarea la de prevenir la aparición de anómalos 
condicionando los candidatos al matrimonio con la presentación de un certificado médico. 

En este sentido, cuando los esfuerzos del Estado están destinados a prevenir y erradicar la existencia de 
ciertos sujetos que anticipadamente produjo como peligrosos, inválidos, desviados e inferiores para la 
organización “óptima” de la sociedad, es que estaremos frente a una profunda eugenesia que forjará una 
preocupación y una obsesión institucional -principalmente- por regular la vida sexual y, ante todo, la 
reproducción de quienes enmarcó bajo el estatus de cuerpos inviables, cuerpos que no importan o vidas 
que no merecen ser lloradas. 
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encauzados a métodos de selección genética y funcional con una temible eficacia en el 
control normativo y eugenésico de la condición humana. La enfermedad o la limitación 


se vuelven errores de código que motivan la corrección de la fabricación: 


Ante la detección de trisomía 21 o de enanismo, qué solución elegir si una y otra son 
condenables: traer al mundo al niño y exponerlo a la intolerancia social o eliminarlo 
sabiendo que la felicidad no le está de ninguna manera negada... Los padres desean 
legítimamente concebir un niño que disponga de todas sus posibilidades en la vida, pero 
la reacción de esas miles de decisiones individuales trae graves consecuencias a la 
intolerancia de la anomalía o de la limitación. Fetos portadores de labio leporino, de un 
defecto de la mano o de los pies, de una particularidad insólita, provocan mayor parte 
del tiempo la decisión de la Interrupción Terapéutica del Embarazo (ITE), aun si la 
medicina es susceptible de corregir la malformación, incluso antes de existir, el niño es 
sometido bajo su forma embrionaria y fetal a un examen de admisión a la vida (Le 


Breton, 2007: 91-92). 


Ésta ideología tiene consecuencias en quienes procrearon la anomalía; ante los 
parámetros normativos de vida, el mal-estar se intensifica cuando los atributos físicos 
del bebé con síndrome de Down imposibilitan una identificación por parte de sus 
progenitores; lo que constata una abyección que solicita e inquieta. Quienes procrearon 
(al abyecto) están asustados, con emociones de miedo y repugnancia se aproximan para 
cuidar o abandonar. Esa repulsión que se vuelca sobre sí es la que da vuelta como un 
guante, la que deja las tripas al aire y en esa trayectoria es donde el Yo deviene en “la 


violencia del sollozo, del vómito” (Kristeva, 2013: 10). 


Canguilhem (2011) es claro cuando argumenta que el término error se les 
ocurrió a los patólogos para designar una perturbación cuyo origen tiene que ser 
localizado al interior del organismo, así se empezaron a detectar las enfermedades 
hereditarias de índole genético que podrían manifestarse en la formación del embrión. 
Actualmente, el concepto de error bioquímico hereditario se apoya en conceptos que 
vienen de la teoría informática, como los de código, mensaje, información, transmisión 
o decodificación, en este sentido, la salud es la corrección molecular, cromosómica y 


celular que la ingeniería genética pretende mejorar. 
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De hecho, cabe sostener que la noción de “errores orgánicos innatos” es 
cualquier cosa menos tranquilizadora, pues el error en los genes transmite un 
sentimiento de culpabilidad y explicación de la anomalía que confina su causalidad en 
el genoma familiar, así que la herencia genética vuelve a enfrascarse en un dispositivo 
eugenésico que busca exterminar/corregir el error para que existan cuerpos bien 


nacidos y a distancia de la anormalidad originaria. 


¿Por qué no imaginar entonces una inquisición genética? ¿Quiénes procrearon 
la trisomía 21 tienen derecho a seguir procreando? ¿Los cuerpos trisómicos pueden 
reproducir su propia genética? ¿Quién dictamina el mejoramiento genético de la 
población, con qué intención y cuál es la finalidad? ¿Seremos dignos de heredar 


nuestros genes o acaso nuestros genes nunca son del todo nuestros? 


Quizá el deseo de la biopolítica molecular sea materializar el relato vital de Un 
Mundo Feliz (1932) de Aldous Huxley, quizá sea recordarnos la ambición capacitista en 
la que ciertos cuerpos son inválidos por la fatal carga de representar un error y que la 
tecnociencia, así como la biomedicina están haciendo todo lo posible para ahorrarnos 


tan pesados malestares. 


La angustia biomédica de cambiar lo que es considerado un organismo biológico 
designa la corrección del error, el exterminio de la anormalidad originaria, lo que 
demanda, explica Rose (2012), refigurar los propios procesos vitales de cara a 
maximizar su funcionamiento en pro de una ambición capitalista y capacitista que tiene 
por finalidad eliminar los cuerpos que no son económicamente productivos y 


culturalmente deseables. 


En este sentido, lo normal en realidad es una biopolítica que contiene normas 
colectivas de apreciación que califican y valoran la calidad de los cuerpos. Además, la 
selección de cuáles son los cuerpos viables para seguirse (re)produciendo pasa cada 
vez más por una profundización de la desigualdad económica, pues hacer vivir y dejar 


morir intersecta en función de las posibilidades de acceso a diagnosticar, dar 
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tratamiento e inclusive sostener un cuidado habitable tanto para quien lo da como para 


quien lo recibe, tal como lo veremos más adelante. 


Los significados atribuidos a la corporeidad del sujeto con síndrome de Down 
funda en sus progenitores un momento en el que redescubren un fuera de sí, en 
desacuerdo consigo mismo, de una u otra manera, implicados en una vida que no es la 
suya. De cierta forma, el nacimiento inaugura un duelo, un temor y una angustia que 
acentúa nuestra vulnerabilidad, una vulnerabilidad que, como Butler (2009) declara, 
nos expone al contacto que podría ir de la eliminación de nuestro ser al sostén de 


nuestras vidas. 


Dicho de otra manera y como una de las propuestas que elaboraré a lo largo de 
la reflexión, ser conscientes de esa vulnerabilidad e interdependencia podría 
convertirse en parte de un proyecto ético, político y social que permita resituar los 
cuidados. Es por esto que la experiencia del nacimiento, como apertura prístina del 
intercambio diádico (cuidado-dependencia), representa un hecho que permite 
reafirmar que el cuerpo tiene una dimensión pública; entregado desde el principio al 


mundo de los otros y producido en el crisol de la vida social. 


El nacimiento es acontecimiento primario de una escena de abandono, cuidado, 
rechazo y aceptación, pues las necesidades del recién nacido nunca están aseguradas; 
la vida se cuida y se mantiene diferencialmente, ciertas vidas gozan de sostén 
inmediato, “No te preocupes cabrón, te juro que te voy a sacar adelante” (Esto fue lo 
que le dijo Juan a su bebé cuando el médico se lo entregó), mientras que otras no se 
calificarán, incluso, como vidas que valgan la pena, “es mongólica, no vivirá mucho... yo 
le diré a mi esposa que murió” (El guardián de la memoria), “Yo me voy porque sé que 


puedo tener hijos normales” (Frase con la que el esposo dejó a Mónica y su hija). 


Definitivamente y condensando lo dicho hasta aquí, la sociedad de 
normalización produce experiencias en regulaciones normativas. Particularmente, la 
biopolítica del nacimiento no sólo es un momento de inauguración que califica la vida 


como humana, simultáneamente que, deja ver la concepción restrictiva de lo humano 
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sobre la que basa la exclusión de los cuerpos “deformes” y “anormales”; sino que 
también es un evento que endurece la normalidad de la apariencia, la calidad genética, 


la salud, la capacidad y la completitud corporal. 


En este escenario la vida se vierte en error y tiene capacidad de desvío, pues 
permite vislumbrar la discapacidad como presencia irruptiva respecto a los principios 
de selección y distribución de una humanidad normativa frente a la cual toda 
resistencia emerge como “defecto”. Sin embargo, toda vida (incluyendo la del sujeto con 
síndrome de Down y sus progenitores) no puede fijarse en una descripción por lo que 
ha ocurrido, sino por lo que está ocurriendo o puede ocurrir, entonces, la corporeidad 
del sujeto con síndrome de Down y su relacionalidad con sus cuidadores mostraría una 
de las potencialidades del devenir desviado como una promesa y posibilidad de vida 


que traicionará constantemente lo que la sociedad de normalización estará esperando. 
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IV 


INTEGRIDAD CORPORAL OBLIGATORIA: CAPACIDAD 
NORMATIVA E INVALIDACIÓN SOCIAL 


La disolución del imperialismo cultural requiere así de una revolución cultural que 
implica también una revolución de la subjetividad. En vez de buscar la completitud del 
sujeto, quienes somos sujetos de esta plural y compleja sociedad deberíamos afirmar la 
alteridad dentro de nosotras mismas, reconociendo que como sujetos somos 


heterogéneas y múltiples en nuestras afiliaciones y deseos. 
Iris Marion Young: La justicia y la política de la diferencia. 


Nearly everyone, it would seem, wants to be normal in the ablebodied cisense as well. 
Consequently, the critical interrogation of ablebodiedness has not always been well 


received. 
Robert McRuer: Crip theory. Cultural signs of queerness and disability. 


Un desconcertante acontecimiento enmascara la obligatoriedad de la normalidad, el 
mal-estar que produce el sujeto con síndrome de Down en sus progenitores deviene de 
una serie de condiciones normativas sobre lo que debe ser una vida humana y un 
cuerpo; ese mal-estar nace de un sistema cultural que nos hace creer que no hay otras 


opciones de vida que pueden ser habitadas y valoradas. 


Por tales motivos, es imprescindible una crítica antropológica al entramado de 
significaciones que producen un sistema jerárquico de valoración corporal que fija, 
entre otras situaciones, la dependencia en las corporeidades que no se ajustan a la 
imperante funcionalidad y completitud morfológica, y funda la experiencia de 
cuidadores anclada en un modelo piramidal de cuidado instaurado en la lógica 
capacitista: “Tú eres el discapacitado, no yo. Tú me necesitas, yo a ti no. Tú cuerpo es el 


deficiente, no el mío. Yo no soy el dependiente, tú sí”. 


Si reconocemos la existencia de esa ideología piramidal que no permite 
identificarnos como seres interdependientes, tal vez, comprendamos las condiciones 
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biopolíticas que encasillan a parte de la población en un marco discursivo y simbólico 
de permanente dependencia y vulnerabilidad corporal; al mismo tiempo que nos 
conduce a la diversa posibilidad de resistencias corporales para contrarrestar los 


pilares que conforman la noción de normalidad. 


De ahí que, la cartografía corporal sea, a la vez, una herramienta y un resultado 
de los procesos de significación que se hacen de y desde el cuerpo para 
comprender/interpretar cómo los cuerpos se producen y espacializan en la 
normalización; pues esto da lugar que quienes salen de esta norma se les impute un 


tratamiento en el que permanente tendrán que estar bajo el cuidado/vigilancia de otro. 


Geertz (2003) propone el concepto de cultura como un concepto semiótico, 
creyendo con Max Weber que el ser humano es un animal inserto en tramas de 
significación que ha tejido en sí, “considero que la cultura es esa urdimbre y que el 
análisis de la cultura ha de ser por lo tanto, no una ciencia experimental en busca de 
leyes, sino una ciencia interpretativa en busca de significaciones” (20), así, no sólo 
funda las bases de una antropología hermenéutica sino también, implícitamente, las de 
una antropología semiótica que tiene como finalidad deconstruir las estructuras de 


significación en su contexto: 


Lo que en realidad encara el etnógrafo (salvo cuando está entregado a la más automática 
de las rutinas que es la recolección de datos) es una multiplicidad de estructuras 
conceptuales complejas, muchas de las cuales están superpuestas o entrelazadas entre 
sí, estructuras que son al mismo tiempo extrañas, irregulares, no explícitas, y a las cuales 
el etnógrafo debe ingeniarse de alguna manera, para captarlas primero y para 
explicarlas después... Hacer etnografía es como tratar de leer (en el sentido de 
“interpretar un texto”) un manuscrito extranjero, borroso, plegado de elipsis, de 
incoherencias, de sospechosas enmiendas y de comentarios tendenciosos y además 
escrito, no en las grafías convencionales de representación sonora, sino ejemplos 


volátiles de conducta modelada (24). 


Realizar una etnografía de la corporeidad podría entenderse como una cartografía de 
análisis y reflexión hermenéutica y semiótica de/desde discursos y representaciones 


que producen las experiencias y su relacionalidad en diversas tramas de significación, 
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las cuales están contextualizadas en convenciones históricas y culturales que delimitan 


la encarnación y sus posibilidades. 


En consecuencia, la encarnación, como incorporación y repetición de actos, 
desplaza la noción de cuerpo de un modelo esencialista hacía una conceptualización 
espacio-temporal socialmente regulada en la que hay prácticas corporales que pueden 


refirmar o trasformar el conjunto de significados hegemónicamente establecidos. 


De modo que, para hacer visible la experiencia de cuidadores en el contexto de 
la discapacidad se necesita explicar cómo se constituyen relacional y simbólicamente 
en las tramas de significación que producen el “retraso” mental como una deficiencia 
corporal que naturaliza la dependencia y el cuidado. Entonces, repensar el intercambio 
diádico exige una deconstrucción -discursiva y representacional- del modelo piramidal 
que detenta un sistema jerárquico de valoración que construye categorías y 


clasificaciones para evaluar la deficiencia y la capacidad corporal. 


El Instituto Nacional de Estadística, Geografía e Informática (INEGI) elaboró el 
documento Clasificación de Tipo de Discapacidad (2010) con la finalidad de codificar el 
tipo de discapacidad, la estructura y su clasificación. En dicho documento, el síndrome 
de Down o trisomía 21 se encuentra en el (Grupo 3 Discapacidades mentales”, en donde 
existen tres subgrupos que seccionan*!, en diferente grado, a las personas que 
presentan discapacidades para aprender y comportarse, tanto en actividades de la vida 


diaria como en su relación con otras personas. 


Así, el síndrome de Down se localiza en el primer subgrupo Discapacidades 
intelectuales (retraso mental) que comprende a personas que manifiestan retraso, 


deficiencia mental y pérdida de la memoria, “Comprende a las personas que presentan 


31 Los tres subgrupos son: 1. Discapacidades Intelectuales (síndrome de Down, demencia senil Alzheimer, 
demencia senil); 2. Discapacidades conductuales y otras mentales (autismo, esquizofrenia, paranoia); 3. 
Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades intelectuales (enfermo de nervios, perturbado, 
trastorno mental). 
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una capacidad intelectual inferior al promedio de las que tienen su edad... se les 


dificulta realizar una o varias actividades de la vida cotidiana” (INEGI, 2010: 28). 


¿En relación con qué parámetros los sujetos con síndrome de Down son 
retrasados e inferiores? Foucault (1984) reveló cómo el poder psiquiátrico del siglo XIX 
manufacturó teóricamente las nociones de imbecilidad e idiotez para sustentar la idea 


de desarrollo evolutivo en la vida orgánica y psicológica del individuo. 


De esta forma, hay que hacer explícito que las nociones de idiotez e imbecilidad 
fueron fundantes en el informe Observations on an Ethnic Classification of Idiots que 
utilizó el psiquiatra John Langdon Down*? para describir la morfología y el 
comportamiento de quienes nombró idiotas mongólicos: “Un gran número de idiotas 
son típicos mongoles [...] con cara plana y ancha, tienen necesidad de protagonismo [...] 
son de buen humor y vivo sentido del ridículo [...] son el resultado de la degeneración 


en la humanidad” (1866: 2-5). 


El “idiota mongólico' fue el efecto histórico de una eurocéntrica y decimonónica 
tipología racial que sostuvo el retraso mental como una dimensión temporal que no 
consigue la sucesión cronológica cognitiva (evolucionista). El desarrollo cognitivo es, 
por tanto, una norma corporal con respecto a la cual nos situamos, mucho más que una 
temporalidad que uno posea en sí. Esa norma de desarrollo produce al sujeto en escalas 
o estadios, el retraso mental responde a alguien que se ha detenido muy pronto en un 
estadio determinado y a una reducción de la velocidad con la que se recorre a cierta 


sucesión. 


De ahí que, la condición del síndrome de Down conlleve a dos patologías: 
detención en un estadio y lentitud para ascender. Así se esboza una doble normatividad, 


por un lado, una normatividad que será la de llegar a la etapa adulta (el adulto como el 


32 John Langdon Down fue uno de los tantos que edificó la construcción de tipologías en el siglo XIX, las 
que estuvieron vinculadas con una biopolítica colonialista-racista que, a través de la denigración del no- 
europeo y de la patologización/exclusión de los considerados anómalos (negros, retrasados, 
homosexuales, criminales, niños) organizó a la población en especies normales y anormales. 
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punto ideal de finalización del desarrollo) y, por otro lado, una valoración negativa de 


la lentitud en comparación de la media de velocidad del desarrollo. 


Por consiguiente, el sujeto con retraso mental está localizado en el estadio de la 
infancia, es decir, la infancia como un contenedor de la idiotez, la debilidad mental y el 
retraso. De modo que, la condición del síndrome de Down es una variedad temporal 
que al ser patologizada dentro de la cronología normativa deviene anormal. Entonces, 
es muy evidente que en la temporalidad de la infancia se sanciona al sujeto con la 
condición del síndrome de Down como alguien que no es capaz de ser por sí mismo. Al 
no sincronizar su cuerpo con el curso normativo de la vida queda, según la clasificación 
del INEGI, en un estado de deficiencia e inferioridad intelectual en la que sobreviene 


dependiente de otra persona. 


Cartografía Corporal 1. Síndrome de Down (2015), Ramiro, 
40 años, empleado, participante número 5, 


Consecuentemente, como lo muestra la Cartografía Corporal 1,3 el proceso de 
infantilización es una de las condicionantes que esencializan la dependencia en la 


condición del síndrome de Down. Ramiro comenta: “dibujé un niño con Down que está 


33 Cabe recordar que las cartografías corporales se realizaron en relación con tres temáticas: cuerpo 
normal, cuerpo anormal y cuerpo con síndrome de Down. Asimismo, se solicitó explicar el dibujo y 
responder algunas preguntas al respecto. 
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jugando en el parque bajo la supervisión de sus padres, pienso que algunos no pueden 
cuidarse y que de adultos no todos podrán trabajar o vivir solos debido a su 
discapacidad”.3* ¿Cómo se actualizan y sostienen las clasificaciones y etiquetas en la 


construcción del intercambio diádico? 


Parte importante de la regulación social ha sido el uso de clasificaciones y 
etiquetas que sirven para organizar relaciones y comportamientos en restringidos 
modelos de vida corporal. La mayoría de modelos de etiquetaje y clasificación tienen su 
origen en la criminología, la medicina y la psiquiatría decimonónica que construyeron 


diferentes instrumentos para definir los límites entre lo normal y lo patológico. 


Las interpretaciones psicológicas sobre la deficiencia o déficit en el desarrollo 
intelectual ubican un trastorno funcional que restringe las posibilidades de adaptación 
del comportamiento a ciertas actitudes. Foucault (1984) expone que durante el siglo 
XIX se instituyó la tutela para el personaje retrasado. Desposeído de sus derechos por 
el tutor y la familia, “prácticamente en un estado de minoría jurídica y moral, privado 
de su libertad y quedando en un punto tal de alienación” (24); ese discurso es vigente 


actualmente a través del juicio de interdicción.35 


La incapacidad para actuar y decidir sobre sí, como en el caso del síndrome de 
Down, condiciona un intercambio diádico que se establece desde la incapacidad mental. 
Ante la discapacidad intelectual el juicio de interdicción detenta que a pesar de que la 
persona con retraso sea mayor de edad (18 años) se tratará como un infante, por tanto, 
un sujeto dependiente que necesitará de alguien que lo cuide. En términos jurídicos y 
psicológicos, el sujeto con discapacidad intelectual es interdicto debido a la incapacidad 
que tiene para superar la etapa de la infancia, de ahí que, sus cuidadores legalmente se 


conviertan en sus tutores. 


34 Escribir el nombre no fue un requisito para realizar la cartografía corporal. Los nombres que utilizo 
son ficticios. 
35 Retomaré la discusión referente al cuidado interdicto en la segunda parte del escrito. 
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Por tanto, la discapacidad intelectual es un evento que desestabiliza la trama de 
evolución, no es una deficiencia que ataca ciegamente una facultad, es el resultado de 
una lógica evolutiva que impone estados y correspondencias entre etapas 


generacionales, conductas y prácticas corporales. 


A la sombra del proceso evolutivo, el deficiente intelectual emerge como 
regresión; lo que supone la regulación de la convivencia social y la coordinación de las 
conductas a una corpocronología marcada por tiempos unidireccionales que exigen la 
articulación de la vida corporal con etapas generacionales que biologizan a los sujetos 
con funciones y comportamientos específicos para cada etapa. Se espera una 
correspondencia entre cuerpo y edad que condiciona las acciones y los 
comportamientos aceptados y esperados, la infancia, la adolescencia, la juventud, la 
adultez y la ancianidad suponen temporalidades corpóreas que transitan por un 
desarrollo físico y mental que acentúa distintos niveles de dependencia y cuidado, pero 
quienes no cumplen con el ciclo evolutivo (el caso de los deficientes mentales) son 


anormales por la ruptura temporal entre cuerpo y edad. 


Con esto quiero decir que, la corpocronología normativa es parte innegable en 
la construcción de la dependencia, ya que los deficientes intelectuales están sujetos a la 
etapa infantil, Tere (Cartografía corporal 6. Síndrome de Down) hace alusión a las 
personas con síndrome de Down diciendo: “siempre serán unos niños”; dada su 
incapacidad para sincronizarse en una cronología de vida normal, que supone grados y 
niveles escolares, la formación de una familia, reproducción, independencia y 
autonomía, su estado corporal, social y psíquico nunca alcanzaría una madurez plena 
para decidir sobre sí. En este sentido, el cuidado reitera una dependencia que se 


constituye por la infantilización del deficiente mental. 


Es por medio del cuerpo que la biopolítica juzga y clasifica los parámetros sobre 
salud y patología, más aún, tiene su base e instrumento en la constitución de los sujetos. 
No es extraño, entonces, que exista un equipamiento continuo de clasificaciones y 
conceptos que se convierten en instrumento cotidiano de su socialización y evaluación 
en las formas que pensamos y vivimos la dependencia y el cuidado. Además, “la cuestión 
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terminológica no es en absoluto neutra y nos remite a debates ideológicos de orden 
político. Pero ¿Qué ocurre en la calle? ¿Qué términos emplean las personas implicadas?” 


(Allué, 2003: 29). 


El INEGI retoma el marco conceptual de la Clasificación Internacional del 
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (C1F)38 propuesto por la Organización 
Mundial de la Salud (OMS) para codificar información relacionada con la salud y 
algunos componentes del “bienestar” tales como la educación, el trabajo y la familia 
referente a la discapacidad (OMS, 2001).?7 Sin embargo, la CIF parte de una mirada 
biomédica de la morfología del cuerpo humano que replica una estructura fisiológica, 
orgánica y material que tiene efectos en la representación de la corporeidad,$8 así lo 
afirma el marco conceptual que utiliza para hablar de las funciones, estructuras y 


deficiencias del cuerpo: 


(1) Las funciones y estructuras corporales se clasifican en dos secciones diferentes. 
Estas dos clasificaciones están diseñadas para usarse paralelamente. Por ejemplo, 
las funciones corporales incluyen los sentidos básicos humanos, como es el caso de 
las “funciones visuales” y de las estructuras relacionadas con ellas que aparecen 


como “ojo y estructuras relacionadas” (OMS, 2001, 13). 


Desde las primeras clases del pre-escolar se enseña que la fisiología y anatomía humana 


está compuesta por cinco sentidos básicos que, simultáneamente, se localizan en partes 


36 La CIF traslapa el modelo médico con el modelo social de la discapacidad. El modelo médico considera 
que la discapacidad como un problema de la persona directamente causado por una enfermedad, trauma 
o condición de salud, que requiere de cuidados médicos prestados en forma de tratamiento individual 
por profesionales. El tratamiento de la discapacidad está encaminado a conseguir la cura, o una mejor 
adaptación de la persona y un cambio de su conducta. La atención sanitaria se considera la cuestión 
primordial y en el ámbito político de atención a la salud. Por otro lado, el modelo social de la discapacidad, 
considera el fenómeno fundamentalmente como un problema de origen social y principalmente como un 
asunto centrado en la completa integración de las personas en la sociedad. La discapacidad no es un 
atributo de la persona, sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas 
por el contexto /entorno social (OMS, 2001: 22). 
37 La Organización Mundial de la Salud (OMS) y la Organización Panamericana de la Salud (OPS) 
realizaron en 2001 la segunda edición (CIF) de la Clasificación Internacional de Deficiencias, 
Discapacidades y Minusvalías (CIDDM) que se publicó en 1980. 
38 Téngase presente que la CIF forma parte de la Familia de Clasificaciones (FIC) de la Organización 
Mundial de la Salud y como tal busca la universalidad, es decir, la representación transcultural de los 
procesos que describe. 
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del cuerpo: olfato-nariz, gusto-papilas gustativas-boca, audición-oído-orejas, tacto- 
manos y vista-ojos; éstos cinco sentidos tienen como función escuchar/oír, 


mirar/ver/observar, oler, sentir/tocar y degustar. 


Asimismo, la vinculación entre las funciones sensoriales con las estructuras 
corporales dibuja los límites espacio-corporales que constituyen las articulaciones del 
cuerpo, no sólo en la dimensión fisiológica sino también en la significacional, por 
ejemplo, es común que cuando hablamos del sentido del tacto, enseguida, lo 
relacionemos con las manos, no obstante, “tocar” es una acción corpórea que puede 
realizarse con cualquier parte del cuerpo (a través del órgano más extenso que es la 
piel), inclusive, podemos degustar y tocar el cuerpo de otra persona con la lengua. Sin 
embargo, la acción sensorial está sujeta a normas sociales que disciplinan y valoran el 


cómo, dónde, para qué y con quién. 


En consecuencia, la geografía del cuerpo se encuentra organizada 
detalladamente dentro de regulaciones espacio-temporales que permiten -o impiden- 
ciertas relaciones, movimientos, sonidos, gesticulaciones y comportamientos.% De 
acuerdo con Finol (2015), es posible segmentar el cuerpo al menos en tres niveles 
generales: alto, medio y bajo; en ésta segmentación, cuatro de los cinco sentidos se 
localizan en el nivel alto del cuerpo que comprende la cabeza, la cual se puede dividir 


en anterior, posterior y lateral. 


Como lo muestra la Cartografía Corporal 2, la nariz-olfato, los ojos-visión y la 
boca-gusto se encuentran en la parte anterior que es la cara y las orejas-audición en la 


zona lateral de la cabeza: “El rostro es la parte más importante para considerar a una 


39 De hecho, algunos de los trastornos sexuales tienen que ver con la desviación o perversión de alguno 
de los sentidos, en el caso de la vista, el voyerismo está clasificado como una parafilia. Sin duda, la 
organización geográfica del cuerpo mucho tiene que ver con “el buen uso” y la implantación perversa del 
dispositivo de la sexualidad. 
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. ienel: iv A ia oa 
ersona normal” dice Miguel; el nivel alto del cuerpo rutinariamente está siendo 


evaluado y, principalmente, el rostro es el espacio del escrutinio público. 


Cartografía Corporal 2. Normalidad (2015). Miguel, 18 años, empleado. Participante 
número 11. 


Anteriormente señalé que es la apariencia donde se reafirma la mirada 
normalizadora; el concepto de rostridad, entendido como “los modos y las estrategias 
mediante las cuales la orografía facial deviene significación” (Finol, 2015: 48), se vuelve 
fundante para exponer que los componentes del rostro, los ojos, las cejas, las pestañas, 
la nariz, la frente, las mejillas, el mentón, los dientes, las encías, la piel, el cabello y vello 
facial, encarnan permanentemente códigos de apariencia e interacción que están 
cruzados por disciplinamientos anatomopolíticos que buscan asegurar y actualizar la 


estratificación de la jerarquización corporal. 


Le Breton (2010) indica también, que el develamiento del rostro individual y su 
implicancia socio-psicológica en los sectores populares son contemporáneos a la 


difusión de la fotografía, la cual no tardará en convertirse en una herramienta de control 
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social con fines de identificación judicial y represiva*%, Además, el rostro aparece como 
un capital simbólico -criminal, económico, racial, genérico- del nivel alto del cuerpo que 
mezcla una actitud ambigua: cosa atrayente y peligrosa, lugar de prestigio y repudio, de 
respeto y terror. La valoración ambivalente del rostro es crucial en la aparición de la 
otredad tanto inteligible (normal, humana) como abyecta (desfigurada, animal), “la 
desfiguración es una discapacidad de la apariencia. La invalidez que señala es una 


alteración profunda de las posibilidades de relación” (Le Breton, 2010: 148). 


La Cartografía Corporal 3 refleja un 
rostro desfigurado. Las formas y posiciones 
o de 
del parpado, la mejilla y la boca rompen con 
tds rareraa 
Ma) una simetría. Patricia explicó que estudia 
y MulIAL > 
medicina, por lo que constantemente 
interactúa con cuerpos así y añadió “esos 
cuerpos son rechazados por ignorancia, pero 
necesitan ser atendidos, apoyados y 


cuidados”. 


Cartografía Corporal 3. Anormalidad (2015). Patricia, Si bien la desfiguración no es una 
23 años, estudiante. Participante número 3. 

discapacidad, sí incomoda la interacción 

social debido a las normas de perfección y belleza sobre la corporeidad. Como señalé 

anteriormente, las cirugías cosméticas a sujetos con síndrome de Down se realizan con 

la intención de normalizar la apariencia considerada “anormal”, de cierta forma, la 

trisomía 21 desfigura no únicamente el desarrollo intelectual sino también la rostridad 


normativa. Y en todo esto quienes cuidan tienen un papel trascendental, pues la 


decisión de éstos responde más a sus propias expectativas sobre cuáles 


20 Durante las manifestaciones públicas, debido a las represiones del gobierno mexicano, muchas 
personas prefieren tapar sus rostros para que no puedan posteriormente ser reconocidos. Federico 
Dóring, de la bancada panista en la Asamblea Legislativa del Distrito Federal (ALDF) e integrante de la 
comisión de Gobierno del órgano legislativo, aseguró que cubrirse el rostro para manifestarse se ha 
convertido en "una suerte de impunidad". 
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comportamientos, relaciones y apariencia debe incorporar el otro; mientras, por la 
inferioridad intelectual, el otro se desdibuja en la decisión sobre su trayectoria vital, 


corporal y sexual. 


El desplazamiento de lo no-humano a lo humano implica una serie 
cumplimientos y complicidades con nociones biopolíticas de normalidad que abonan a 
la “inferiorización”, “deficiencia” y “deformidad” de ciertos cuerpos que se vuelven el 
origen del sufrimiento y el mal-estar cultural, “la guerra en defensa propia con aquello 
que, desde la madre, se transformará en abyecto. Repulsivo, rechazante: repulsándose, 


rechazándose. Ab-yectando” (Kristeva, 2013: 22). 


La biopolítica de la normalidad produce la abyección del cuerpo deficiente 
(discapacitado) como principio del rechazo a la precariedad y la vulnerabilidad que 
reposa sobre una ficción regulatoria de funcionalidad y completitud corporal. En este 
sentido, es sustancial comprender cómo la CIF abona a través de sus clasificaciones y 
conceptos a esa biopolítica que detenta la representación hegemónica sobre la 
corporeidad que mediante un sistema de encasillamiento hecha andar una ansiedad 
socioclínica de ponerle nombre a todo. El afán taxonómico hace que el todo, la persona, 
sea el producto de una suma de identidades parciales políticamente correctas. Como si 


todo (la personalidad) pudiera reducirse a la suma de sus partes. 


En la actualidad, un ensamblaje discursivo, representacional y práctico sostiene 
el argumento legítimo sobre lo qué es y puede hacer un cuerpo. Ciertamente, el cuerpo 
está monopolizado por la epistemología y tecnología occidental de la biomedicina, un 
ejemplo es la referencia a las portadas de libros de anatomía del cuerpo humano, según 
la investigación de Thomas Laqueur (1994) a partir del Renacimiento contienen 
ilustraciones que demandan la representación naturalista del cuerpo desollado, lo que 
favorece política, económica y culturalmente el predominio de un pensamiento médico 
y biologicista sobre la estructura y función del cuerpo. Siguiendo esta idea, los primeros 
resultados que obtenemos en el buscador de Google al escribir “cuerpo humano” 


sugieren información sobre fisiología, anatomía y medicina, poco figura la antropología. 


72 


La OMS a través de la CIF ostenta que “cuerpo” se refiere al “organismo humano 
como un todo; por lo tanto incluye el cerebro y sus funciones: la mente. Las funciones 
mentales (o psicológicas) se clasifican, de esta manera, dentro de las funciones 
corporales” (OMS, 2001,: 13); la 142 edición del libro Estructura y función del cuerpo 
humano (2015) señala que el cuerpo es una sola estructura que está constituida por 
trillones de estructuras más pequeñas (átomos, moléculas, órganos, tejidos, células, 
cromosomas, hormonas) que forman parte de un organismo (organización) “unificado 
y complejo de componentes estructurales y funcionales, cada uno de los cuales colabora 


con los otros para asegurar una supervivencia sana” (Thibodeau y Patton, 2015: 20). 


Có9moD 


pe Westro Todas son (a de 


Cerro No Colorue [os Grcolos, 


> oñasOo Ver van a Yu da, 


£l estormgo que . contaiman 
> Lo nñono 


=> las manos 


=> MS pies 


Cartografía Corporal 3. Normalidad (2015). Lucía, 39 años, empleada. Participante número 
13. 


Lucía dibujó la silueta de un cuerpo normal y funcional en la Cartografía Corporal 
4. Al hacer evidente las partes necesarias para tener una correcta funcionalidad ella 
delineó una estructura corporal que se puede analizar mediante la triple segmentación 
que propone Finol (2015). El nivel alto o la cabeza en donde está el cerebro que, 
comúnmente, se asocia con la inteligencia y el intelecto; el nivel medio o torso que está 
compuesto por el cuello y el pecho, al interior se localiza el corazón, el estómago y los 
riñones, en la parte lateral los brazos; y el nivel bajo que vincula las piernas con la acción 


de caminar. 
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Por otro lado, las láminas y monografías que cotidianamente se venden en las 
papelerías y circulan en las escuelas reproducen la autoridad de la estructura y 
funcionalidad corporal de la OMS. Por ejemplo, tienden a reforzar la noción de un 
cuerpo fragmentado y desconectado que se desdobla sobre sí: a) cuerpo piel, b) cuerpo 
esqueleto, c) cuerpo sistema nervioso, d) cuerpo sistema circulatorio y e) cuerpo 


Órganos. 


De esta manera, hablar de la funcionalidad y estructura corporal remite a una 
organización corpogeográfica que conecta y desconecta los múltiples significados que 
territorializan, entre otras cosas, las normas de género, sexualidad y capacidad. 
Pongamos por caso ala heterosexualidad obligatoria que necesita una territorialización 
precisa de la boca, la vagina y el ano. No solo en su localización sino también en su 
funcionalidad para asegurar el vínculo estructural entre la producción de la identidad 


de género y la de ciertos órganos como órganos sexuales y reproductores. 


Si bien el discurso de la ciencia sexual (Foucault, 2007a) ha patologizado las 
prácticas homoeróticas como “disfunciones sexuales”, todo ello, desde un pensamiento 
heterocentrado que naturaliza el vínculo penetración-pene/receptáculo-vagina como 
la evidencia de una generizada sexualidad inteligible y funcional, Preciado (2008) 
realiza un ejercicio sugerente cuando reflexiona sobre Deep Throat*! y el cuerpo queer 
de Basterra (Linda Lovelace) que dadas las circunstancias de su deficiencia corporal 
(clítoris gutural) desorganiza sus órganos y demanda la reestructuración de sus 


prácticas sexuales. 


En el caso del capacitismo instaurado en la heterosexualidad, las deficiencias 
más que servir de alimento al sufrimiento, deberían entenderse como desplazamientos 


a otras formas corpogeográficas que confronten la noción cultural de normalidad 


41 Es una película pornográfica estadounidense de 1972 con gran auge durante la década de los 70's. 
Linda Lovelace interpreta a una mujer que no experimenta placer sexual a través de la penetración 
vaginal y gracias a un examen médico descubre que su clítoris está en el fondo de su garganta. El porno 
dramático épico consistirá en enseñar a Linda una nueva técnica de felación (“garganta profunda”) para 
acceder al orgasmo por medio de la estimulación de su clítoris gutural. 
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inserta en los placeres. Ahora, en el tema de la discapacidad, la OMS define que las 


deficiencias de la estructura: 


(1) [...] pueden incluir anomalías, defectos, pérdidas o cualquier otra desviación en las 
estructuras corporales. Las deficiencias han sido conceptualizadas de forma que su 
descripción concuerde con el nivel de conocimiento de que disponemos tanto sobre 
la constitución de tejidos o células como sobre la composición a nivel sub-celular o 
molecular. Sin embargo, estos niveles no se incluyen en la clasificación y se ha 
dejado abierta la posibilidad de que pueda ampliarse incluyendo los niveles 
celulares y moleculares. Se debe advertir a los médicos que emplean la clasificación, 
que las deficiencias no son equivalentes a la patología subyacente, sino que 


constituyen la forma de manifestarse esa patología (OMS, 2001, p. 14). 


La historia de la sexualidad (Foucault, 2007a; Weeks, 1998) es contemporánea a la 
regulación de los cuerpos y las capacidades “normales” que fabricaron la historia del 
capacitismo, es así que, la heterosexualidad y la capacidad son parte de un entramado 
significacional que se inscribe en las corporeidades como realidades incuestionables de 
un sistema de opresión sociocultural en el cual la Organización Mundial de la Salud, el 
neoliberalismo, los modelos de belleza y completitud, las nociones culturales de 
normalidad, la arquitectura, la pedagogía, entre otros, abonan a la visibilidad de la 
alteridad desde la mirada taxonómica y punitiva sobre lo que debe hacer un cuerpo y 


ser una vida humana. 


No obstante, alejando la idea de visibilidad como sobreexplotación victimista, la 
visibilidad es una herramienta que confronta la deficiencia como sinónimo de invalidez, 
discapacidad y minusvalía,*? pues en proximidad nadie es eficiente y funcional, ni 


siquiera a nivel cromosómico y hormonal. Empero, si seguimos definiendo y 


22 En la década de los 60's y 70's se inició el Movimiento de Vida Independiente (MVI) entre las personas 
con diversidad funcional de la EE.UU. (Posteriormente se internacionalizó) Un movimiento a favor de los 
derechos civiles, la desinstitucionalización y la desmedicalización. Del MVI surge el modelo social de la 
discapacidad y más tarde el de la diversidad funcional (todo esto en España). Actualmente, el MVI se 
llama Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID). Entre sus proyectos contemporáneos están el 
largometraje Yes we fuck! Y el grupo Vivir y otras ficciones que, en conjunto, buscan el reconocimiento de 
la asistencia sexual y la subversión de la normalidad. Una lucha que entrecruza los movimientos 
LGBTTTI, queer, feminista, negro y crip. 
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trasladando un conjunto de capacidades supuestamente inherentes al cuerpo como 
caminar, hablar, ver y escuchar al plano axiológico de la integridad corporal, lo único 
que estaremos validando será la diferencia funcional del cuerpo como la consecuencia 


de una deficiencia morfológica y no como la potencia creativa de la diversidad corporal. 


La deficiencia como anormalidad, defecto y pérdida de las estructuras y 
funcionalidades orgánicas del cuerpo conlleva, implícitamente, una noción del cuerpo 
humano como una máquina de territorializaciones funcionales: pulmones para 
respirar, las piernas para caminar, ojos para ver, oídos para oír, una lengua para hablar 
y un cerebro para pensar. Toda ésta máquina capacitista castiga la desviación a la 
funcionalidad y espacialidad de las partes del cuerpo; bajo esa lógica, la deficiencia es 
producida por un imperativo de normalidad que se autoconstituye como valor natural 


e incuestionable. 


Dado lo anterior, la normalidad materializa un ideal abstracto de cuerpo capaz 
que se gesta a partir de una racionalización represora de nuestra constitución como 
humanos; humanidad constituida mediante la presencia performativa del cuerpo 
normativo (funcional, bello y perfecto) que anula, invisibiliza y estigmatiza a los 


cuerpos que irrumpen con la repetición de la figura que impone. 


Dirán Toboso y Guzmán (2011) que el cuerpo normativo pretende excluir la 
deficiencia corporal del espacio social (por ejemplo, con el uso exclusivo de escaleras) 
e impedir su nacimiento mediante prácticas eugenésicas en el ámbito de la 
reproducción (aborto eugenésico). De manera que, se pretende así reducir aún más la 
presencia de cuerpos considerados ilegítimos y aumentar, por tanto, “la frecuencia y el 
peso estadístico del cuerpo normativo, fortalecer, en definitiva, su carácter de norma 
(reguladora y estadística), con el fin de que lo normal sea y siga siendo lo más frecuente” 
(10). Por estos motivos, resulta fundamental repensar el cuerpo desde su diversidad 


funcional y no a través de su disfuncionalidad (capacitismo). 


Sin duda alguna, la deficiencia corporal implica un desplazamiento sensorial, 


relacional y anatómico (imaginemos a una persona torso). Una reorganización que 


76 


afecta la segmentación (alto, medio y bajo) que Finol (2015) propone desde la 


completitud y funcionalidad corpórea. 


Un cuerpo deficiente no mira con los ojos, no habla por la boca, no toca ni come 
con las manos, no camina con los pies ni encarna al homo erectus, *% piensa y aprende 
más lentamente que el resto, balbucea, etc.; aquí el “no” significa mucho más que una 
incapacidad, al contrario, lo que un cuerpo varía en el hacer habitual requiere un devenir 
constante de múltiples posibilidades que desterritorializan la estructura y 
funcionalidad corpogeográfica: la deficiencia tiene que ser una herramienta de 


resistencia para explotar el organismo morfológico. 


Por tales motivos, las jerarquías de valor corporal constituyen una organización 
morfológica con la necesidad de mantener una frontera imaginaria entre el cuerpo 
normal y el cuerpo deficiente. La diversidad corporal es una propiedad fundamental de 
toda forma de vida, sin embargo, hay un modelo único de corporeidad que se vuelve 
obligatorio; una ideología tenaz que valida un organismo universal. En este sentido, la 
discapacidad exige repensar el concepto de “cuerpo” que hemos habituado a la vida 
cotidiana o, más precisamente, a la regularidad morfológica que a través de la 


obligación hemos reconocido como habitual. 


El enemigo es el organismo, esa sedimentación que impone funciones, uniones, 
estructuras y organizaciones jerarquizadas para extraer energía, disciplina y utilidad 


corporal. Hecha esta salvedad, propongo la tesis de Deleuze y Guattari (2002) sobre la 


43 Caminar es una actividad destinada a trasladar el cuerpo de un punto a otro, es una manera de 
movilidad. No obstante, es necesario apuntar que esa actividad anatomo-fisiológica está inserta en 
situaciones culturales que se delimitan simbólicamente. Enseñar a caminar implica distintas 
regulaciones entre las que se encuentra el género, “caminar como hombre” y “caminar como mujer” 
definen estilos que inscriben actos corporales normativos y restrictivos. Las caderas, por ejemplo, en el 
movimiento que se produce al andar son importantes para establecer los límites entre lo masculino y lo 
femenino. Los movimientos femeninos están asociados con desplazamientos laterales, con el sube y baja 
de los glúteos, mientras los masculinos son más verticales y carentes de movilidad. 
Enseñar a caminar también responde a un proceso civilizatorio que encarnó el homo erectus como 
modelo legítimo de evolución y funcionalidad orgánica, éste modelo instala una normativa capacitista 
que marginaliza a quienes no sean bípedos y rectos: el cojo, el jorobado y el inválido en sillas de ruedas 
representan parte de esos cuerpos “chuecos” que se necesitan normalizar, es decir, enderezar. 
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práctica del Cuerpo sin Órganos (CsO) para subvertir el dispositivo corporal de la 
capacidad. El CsO es una práctica política de experimentación que resiste a la 
organización y al desarrollo normativo que se hace sobre la corporeidad. El CsO no se 


opone a los órganos, sino a esa organización de los órganos que llamamos cuerpo. 


La práctica del CsO tiene como objetivo prístino deshacer tres estratos de 


organización que sostienen la integridad corporal obligatoria: 


a. Organismo. Al cuerpo en términos de sus estructuras y funcionalidades 


biológicas. 


b. Significación. Los significados corpóreos en tanto representaciones, valores y 


significados en los cuales nos organizamos. 
c. Subjetivación. La sujeción del sujeto. 


Dadas las circunstancias, si subvertimos los tres estratos que obligan al cuerpo 
a organizarse en el dispositivo de la normalidad y reposicionamos la experiencia de la 
deficiencia como una práctica del CsO estaríamos resistiendo social y políticamente a la 
violencia que se ejerce con nuestros devenires, a esa violencia que reitera 
cotidianamente: serás organismo, articularás tu cuerpo a la norma capacitista, de lo 
contario serás inválido; serás significante y significado, interprete o interpretado, de lo 
contrario tendrás una sentencia de muerte sostenida; serás sujeto, y fijado como tal, 


sujeto de enunciación, de lo contrario serás nada. 


Aquí se instaura una tarea fundamental del quehacer antropológico, una tarea 
que pregunta ¿Qué convierte una vida en habitable y quiénes cuentan en esa vida? Una 
pregunta que conlleva a cuestionar las condiciones normativas que deben ser 


cumplidas para que una vida cuente como tal y que hacen que un cuerpo importe. 


Hacerse un CsO implica dejar de ser organismo, volverse un pervertido de las 
significaciones y dejar de experimentarse como un yo unitario que se ajusta a la 
realidad hegemónica. Una invitación para que desconfiemos de la realidad que impone 


la normalidad, ya que cuando la normalidad es un régimen violento, uno tiene que 
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oponerse a la normalidad para oponerse, paradójicamente, a la violencia que se ejerce 


sobre los cuerpos. 


Si bien Butler no señala explícitamente una alianza queer/crip a lo largo de su 
reflexión, no deja de manifestar que la violencia contra bisexuales, gays, lesbianas, 
transgénero y transexuales que en muchas ocasiones termina con su asesinato, así 
como la violencia correctiva de los cuerpos intersex están marcados por nociones 


normativas de lo que debe ser un cuerpo humano y dice: 


Esto es sin duda la base de una profunda afinidad entre movimientos centrados en el 
género y la sexualidad, y de los esfuerzos por contrarrestar la morfología y la capacidad 
normativa que condena o borra a personas físicamente discapacitadas. También debe 
ser parte de una afinidad con las luchas antirracistas, dado el carácter racial que sostiene 
las nociones culturalmente viables de lo humano que vemos actuar de modo dramático 


y terrorífico en el mundo de hoy (Butler, 2009: 59). 


De manera que, una mirada crítica sobre la discapacidad nos tiene que conducir a 
desmontar la concepción hegemónica de lo humano y erradicar la violencia sobre la que 
basa su marco de inteligibilidad. Es así que afirmo, una vez que se entiende la 
“capacidad” como un acto reiterativo de la funcionalidad y la organización corporal, la 
materialidad del cuerpo ya no puede concebirse independientemente de la reiteración 


de esa norma reguladora. 


Concebir la capacidad como un imperativo orgánico requiere reconocer que no 
es algo intrínseco o un retrato estático de lo que uno es, sino que será una de las normas 
mediante las cuales ese uno puede llegar a ser viable dentro de un marco corporal que 
circunscribe la esfera de inteligibilidad cultural a través de una regulación precisa y 


sostenida de la morfología normativa. 


Dicho de otra manera, el menosprecio de la discapacidad se entreteje en el fondo 
de un sistema capacitista que institucionaliza la capacidad como la norma (intrínseca) 
del cuerpo y ciertamente esa normatividad es la que introduce la obligación, ya que, la 


capacidad no es una elección sino una norma de inteligibilidad que inviste de privilegios 
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el cuerpo y marca como habitable una vida, mientras sanciona, excluye y estigmatiza la 


discapacidad. 


Por ende, el imperativo de la capacidad instituye un proceso de abyección que 
produce un exterior constitutivo (Butler, 2002) que es señalado y petrificado en una 
existencia marcada por ser desviada a la norma dominante. Lo dicho hasta aquí supone 
una matriz de significados normalizadores que McRuer (2006) conceptualizó en la 
integridad corporal obligatoria (compulsory able-bodiedness).** El teórico crip afirma 
que dentro de las disciplinas de la normalidad, la integridad corporal obligatoria 
representa una biopolítica de normalización que traza una ficción en la que se produce 


performativamente un cuerpo libre de discapacidad - física e intelectual. 


Los estudios anglosajones sobre la teoría queer y crip surgen en un contexto de 
precarización corporal. Crip es una expresión ofensiva sobre la deficiencia física y 
mental. En nuestro contexto, el sustantivo cripple no tiene traducción literal, pero 
términos como cojo, tuerto, jorobado, enano, retrasado y tullido develan, en nuestra 
cotidianidad, los efectos punitivos de la integridad corporal obligatoria que, 
implícitamente, mantiene parámetros normativos de funcionalidad, salud, belleza, 
perfección e inteligencia. Y el hecho de que haya esta producción de cuerpos deficientes 
es lo que da permanencia a la jerarquización corporal y a la naturalización del cuerpo 


discapacitado como punto prístino de la dependencia. 


Entonces, así como la heterosexualidad obligatoria produce desviados sexuales 
(queerness), la integridad corporal obligatoria produce tullidos y retrasados (cripples). 
Aunque, quisiera apuntar que esa abyección es la que desestabiliza los mecanismos 
corpogeográficos y corpocronológicos, irrumpiendo las cadenas reiterativas y 


ritualizadas que constriñen el cuerpo como un ente organizado, fijo y racionalizado en 


44 El concepto compulsory able-bodiedness resulta central para la teoría crip (tullida) y en lo que pretendo 
desarrollar en mi reflexión, no obstante, la noción able-bodiedness no tiene traducción literal al 
castellano, se podría utilizar capacidad corporal o integridad corporal, sin embargo, sólo resultan 
aproximaciones. Yo he decidido traducir compulsory able-bodiedness como integridad corporal 
obligatoria. 
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la normalidad. De ahí la importancia de la práctica del CsO para abrir la corporeidad a 
múltiples conexiones de circuitos, umbrales, conexiones y desterritorializaciones que 
reclamen el derecho a devenir somática y psíquicamente diverso sin correr el riesgo de 


caer en lo no-humano, lo no-esperado y lo no-valorado. 


No es una casualidad las formas en las que vemos, vivimos y hablamos del 
cuerpo, sino que responden a un entramado cultural que proyecta valores sociales y 
sistemas simbólicos en la subjetividad a través de la mediación de códigos (el cine, los 
manuales de urbanidad, categorías biomédicas, etc.) que hacen posibles —o no- ciertas 


representaciones y auto-representaciones del cuerpo (De Lauretis, 1989). 


El discurso del INEGI, la CIF y más precisamente la Organización Mundial de la 

Salud (OMS), revela una superficie anatómica que asocia la funcionalidad con un 
. . e4 (: : » » 

modelo de salud restrictivo que ocupa categorías como “inferior”, “retraso mental” y 

“deficiente” para señalar los cuerpos que fueron incapaces de inscribirse en el curso 


normal y habitual del desarrollo humano. 


Consecuentemente, no podría decir que son inexistentes los juicios sobre la 
fealdad o la belleza, la atracción o la aversión, la inteligencia o la estupidez, la 
competencia y la ineptitud, lo normal y lo patológico, pues circulan de manera cotidiana 
en los hospitales, en la calle, en el transporte, en el trabajo, en la arquitectura y en los 
medios de comunicación que a menudo estereotipan, devalúan y degradan algunos de 


los cuerpos. 


Por tales motivos, la discapacidad al revelar la fragilidad de la simetría, el 
equilibrio, la unidad, la coherencia y la completitud demuestra que el axioma de la 
integridad fisiológica y funcional es un dispositivo corporal que prescribe las dinámicas 
de opresión mediante las cuales se gestionará el capacitismo como forma singular de 
subjetivación de la validación humana (“capacidad”) y la aberración morfológica 


discapacidad”). 


El capacitismo inscribe en sí mismo (subjetividad) el vínculo con un poder de 


normalización que rige la inteligibilidad del uso, gesto, movimiento y posicionamiento 
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del cuerpo. Dicho de otro modo, la norma capacitista refleja que toda uniformidad trae 
consigo el signo de una esencia y los mecanismos que persiguen su realización cobijan 
un tipo ideal de morfología que proyecta ciertos cuerpos en términos de deficiencia e 
insuficiencia, lo cual privilegia una noción de normalidad proporcional a los intereses 


de la hegemonía económica, política y cultural. 


En efecto, el capacitismo es pieza nodal de la degradación corporal que figura el 
marco de reconocibilidad (siempre dispuesto a examinar la combinación de lo 
imposible con lo prohibido) de la discapacidad y, quizá más atinadamente, de lo tullido 


como campo de la morfología irregular, la cotidianidad incierta y la humanidad inválida. 


Frente a toda ésta situación, el enigma que acompaña a través del asombro o la 
repulsión a ciertas corporalidades tullidas es síntoma de que aún en nuestros días un 
“malogro” o una extravagancia a la integridad corporal representa una monstruosidad 


en tanto provoca temor o pánico, a su vez que curiosidad o fascinación. 


Ahora, leyendo entre líneas la CIF, la funcionalidad alude a la capacidad para 
realizar actividades sensoriales (mirar, escuchar, hablar, movilidad), aprendizajes 
(leer, escribir, calcular, pensar, tomar decisiones, resolver problemas), autocuidados 
(lavarse, higiene, vestirse, comer, beber, cuidado de la propia salud), tareas domésticas 
(preparar comidas, realizar quehacer de la casa, ayudar a los demás), interacciones 
inter-personales (afectivas, sexuales, reproducción, familiares, amicales) trabajo 
remunerado, tiempo libre y ocio, ejercicio de derechos humanos, entre otros, que están 
inscritos en el curso “habitual” de la vida social, dice un dicho popular: “nacer, crecer, 


reproducirse y morir”. 


Tomando en cuenta lo anterior ¿Cómo deviene la corporeidad que se desvía del 
funcionamiento físico y mental? La OMS anticipa que serán deficientes, discapacitados 
y, en cierta medida, dependientes. En realidad, el sujeto con síndrome de Down 
acontece al margen de una temporalidad que lleva, en nombre de la naturaleza, la 
biología y la salud, el estándar implícito de la normalización. Nacer y crecer en el 


margen involucra que sus progenitores, que resultarán en mayor, menor o nula medida 
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sus cuidadores, sostengan encuentros cotidianos entre la asimilación y la resistencia a 
ciertas normas socioculturales que serán un juego constante en el proceso de 


subjetivación en relación con la deficiencia. 


Si bien la OMS y la CIF, apelan a un discurso socio-ambiental que genera berreras 
y obstáculos a las personas con discapacidad, es un hecho que no localizan sus 
clasificaciones y procedimientos como uno de los discursos que, en términos de 
características corporales, define cuerpos como feos, sucios, manchados, deficientes, 


contaminados y enfermos (Young, 2000; Davis, 2007; Muñiz, 2011). 


Por tanto, los efectos de la integridad corporal obligatoria fundan la sensación 
de un sujeto libre que no necesita de ningún cuidado cuando cumple con los parámetros 
normativos de la estructura y funcionalidad corporal, quien no “tiene” una discapacidad 
se siente sujeto independiente; pero esos mismos efectos generan la sensación de 
sujetos dependientes y vulnerables que implícitamente quedan, por su incapacidad y 


falta de autonomía, paralizados en un cuidado que obliga la presencia de otra persona. 


De esta manera, la dependencia aparece como una sanción dentro de un 
proyecto normativo de capacidad corporal que fija a las personas con 
discapacidad /diversidad funcional dentro de una poderosa representación peyorativa 


en la que son objetos de caridad, condescendencia y asistencia paternalista. 


Es decir, las lógicas capacitistas fabrican al sujeto con la condición del síndrome 
de Down en un marco de minusvalía e incapacidad que encadenan a la dependencia a 
una relación de subordinación, pues la dependencia en un contexto de estratificación 
social no solo emerge como una cuestión económica y legal sino también designa un 


atributo cuasi natural en la producción corporal del sujeto. 


Por tanto, en la imagen del sujeto con discapacidad se entreteje un registro del 
discurso de la dependencia en el que el sujeto no simplemente es dependiente, sino 
minusválido, incapaz, deficiente e improductivo. En este sentido, el sujeto con la 
condición del síndrome de Down aparece enmarcado en la indefensión (inocencia), la 


infancia y el retraso mental, acontecimientos que le hacen depender de forma 


83 


económica y sociolegal de un cuidado interdicto (como lo veremos más adelante) y de 
un sujeto cuidador que es interpelado y atravesado por constantes razonamientos 


capacitistas respecto a la dinámica de la diada cuidado - dependencia. 


Es por esto que, me parece trascendental desmontar el modelo piramidal de 
jerarquización corporal para comprender la lógica capacitista que devela el cuidado en 
la discapacidad y comenzar a explorar un desplazamiento a otras figuraciones que 
permitan reconocer la interdependencia corporal, cuestionando las exigencias 
biopolíticas que deben cumplirse para ser leído como capaz e integralmente funcional 
con la intención de romper con la diagnosis sociomédica que insiste en 
tratar/mirar/imaginar la dependencia como el efecto patológico y patologizante que 


valora negativamente la discapacidad. 
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V 


EXTÁTICA CORPÓREA Y GENERIZACIÓN DEL CUIDADO EN EL 
TEJIDO DE LA DEFICIENCIA 


Defender la ética del cuidado es otorgar un lugar central al cuidado en la orientación de 
nuestras vidas. Tal ética requiere adquirir conciencia de nuestra vulnerabilidad y de la 
vulnerabilidad del mundo en que vivimos, en sus dimensiones, la física, la social, la 
política, la económica, la simbólica, la psíquica. Si otorgamos al principio ético del 
cuidado un alcance social, afirmamos con ello la conciencia de la vulnerabilidad. Entra 
por ello en nuestras reflexiones la consideración de la posibilidad del daño y, en última 
instancia, de la destrucción y de la muerte. El cuidado, más que una actividad o grupo de 
actividades particulares, es una forma de abordar las actividades que surgen de la 


conciencia de vulnerabilidad de uno mismo o de los demás. 


María Jesús Izquierdo: El cuidado de los individuos y de los grupos ¿Quién cuida a quién? 


Organización social y de género. 


Hablar del cuidado como práctica social implica comprender que la extasis corpórea* 
es producida en el marco de las relaciones sociales y los significados culturales que 
organizan el encuentro de la diada cuidado - dependencia; por esto, es crucial 
preguntar: ¿Quién cuida y cómo se contempla ese encuentro (o esa díada cuidado - 
dependencia) cuando hay una alteridad que ha sido estigmatizada por la apariencia 


asociada con el retraso mental?** 


45 La referencia a extática corpórea alude a la explicación que Judith Butler realiza en el texto Deshacer el 
género (2006) cuando ofrece la versión etimológica de “extasis” como ex-stasis para señalar, como lo hizo 
Heidegger, el significado original del término que implica estar fuera de sí mismo. 
46 Como se ha señalado, el síndrome de Down o trisomía 21 es una condición cromosómica que John 
Langdon Down durante el siglo XIX enmarcó clínicamente en el retraso mental y el fenotipo mongólico; 
de ahí que, el sujeto mongólico aparezca vinculado con una patología de lentitud mental que será 
físicamente identificable respecto a una integridad corporal que exige un proceso continuo de desarrollo 
en la capacidad intelectual. Por otro lado, los ojos rasgados, el puente nasal aplanado, las orejas pequeñas, 
la protusión de la lengua, la cara redonda y aplanada han sido marcadores asociados con el “retraso 
mental”, la “enfermedad”, la “debilidad” y el “mongolismo”, estigmas encarnados que hacen de la 
85 


La dependencia es inherente a la condición humana, no obstante, el entramado 
sociocultural sobre la discapacidad, permeado y construido por la biopolítica 
capacitista de la normalidad, naturaliza sus efectos en la producción de cuerpos 
deficientes. Es decir, la discapacidad es el resultado de un sistema de jerarquización 
corporal que consolida una serie de posicionamientos normativos para establecer, 


entre otras cosas, la diferencia entre cuerpos autónomos y cuerpos dependientes. 


La dependencia demanda cuidados y hay que decir que son, generalmente, las 
mujeres quienes cuidan. La integridad corporal obligatoria no sólo involucra la 
fabricación de cuerpos dependientes, sino que también contribuye a la generización de 
los cuerpos cuidadores. El cuidado en sí implica relaciones con los otros, pero el 


problema es la sujeción sobre nuestra extática corpórea. 


La diada cuidado-dependencia en el contexto de la “discapacidad intelectual' 
prevé una relación desequilibrada, estructuralmente asimétrica, entre el sujeto 
dependiente y el sujeto cuidador. Por eso, cuestionar en quién se esencializa la 


dependencia es insuficiente si se omite explicar en quién la inclinación del cuidado. 


En el nacimiento y a posteriori los sujetos en escena son, recurrentemente, dos: 
el recién nacido (sujeto con síndrome de Down) y la madre. De acuerdo con Cavarero 
(2014) haría falta antes o después reflexionar sobre el efecto censurador activado por 


la desconfianza, a menudo feminista, de la maternidad. 


Al respecto, Butler manifiesta “aquello que se nombre como “maternal” está 
esparcido en muchos fragmentos y no puede considerarse solo en la forma de una 
persona” (Cavarero, 2014: 106), es decir, la distribución de lo maternal se replica en 
múltiples sujetos y a través de diversos contextos. Por tales motivos, preguntar de quién 
depende nos coloca en una reflexión que entrecruza la integridad corporal obligatoria 


con la regulación de género en la constitución del sujeto que cuida. 


apariencia un obstáculo para la asimilación de las personas con síndrome de Down a la sociedad y a la 
forma de vida de sus propios progenitores. 
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Estar fuera de sí. Género y cuidado. 


Ser vulnerable no es una situación contingente sino una condición que coexiste con la 
vida humana, concebida como vida social y ligada al problema de la precariedad (Butler, 
2014a). La vulnerabilidad afirma el carácter relacional de nuestra existencia. 
Reconocerse vulnerable requiere afirmarse dependiente y ligados al otro como seres 
que intentamos persistir, entendiendo que, como Butler específica, “esa persistencia 
puede y está en peligro cuando las estructuras sociales, económicas y políticas nos 


explotan o malogran” (48). 


La atribución misma de la dependencia a los cuerpos “deficientes” como si fuera 
una propiedad natural tiene lugar dentro de un marco normativo en el cual la 
asignación del retraso mental es un mecanismo para la ficción misma del capacitismo. 
En este sentido, la dependencia nos traslada fuera de nosotros mismos, hacía algo más 
allá de mí, constituido en una socialidad no solamente mía. Entonces, ser extático 
significa, explícitamente, estar fuera de sí y esto tiene distintos significados: ser 


dependientes, pero también estar cuidando de la dependencia de sí y del otro. 


Y esto figura porque no somos corporalmente independientes sino que nuestros 
cuerpos están expuestos a los demás, empero, esa exposición puede, en ocasiones, estar 
bajo condiciones en que la percepción de la dependencia se traduce en una obligación 
vinculante para con ese otro. De ahí que, a través del intercambio diádico se pueda 
afirmar que nuestros cuerpos nunca son del todo nuestros, pues la vida que no es 
nuestra, de cierta forma, también nos pertenece, “estamos unidos unos con otros. Esta 


no es siempre una experiencia alegre y feliz” (Butler, 2014a: 60). 


Aunque sea comprobable nuestra interdependencia corporal, es un hecho 
también que existen modelos piramidales de jerarquización corporal que dejan lazos 
caracterizados por la explotación y el disciplinamiento. Este es el caso de quien cuida 
del sujeto con síndrome de Down, donde las nociones de deficiencia y retraso mental 
están inevitablemente imbricadas en un cuidado que habita -como obligación- el cuerpo 


de las mujeres. 
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Cabe mencionar que Gilligan (1985) realiza una crítica a los planteamientos de 
Lawrence Kohlberg, quien, por un lado, destaca el cuidado y la responsabilidad hacia 
las necesidades de los otros como 'bondades' de la mujer y, por el otro, señala que esas 


'bondades' son deficiencias del desarrollo moral. 


Gilligan cuestiona las tres fases 1) preconvencional, 2) convencional y 3) 
posconvencional” a las que hacía referencia Kohlberg sobre el proceso de maduración 
y evolución moral, en el cual las mujeres alcanzan un desarrollo moral inferior a los 
hombres. Dentro de la ética de la justicia (Kohlberg) los hombres alcanzan el estado de 
maduración y la capacidad de formular juicios morales universales, mientras las 


mujeres presentan un déficit cognitivo en el juicio de la imparcialidad. 


Es decir, los ámbitos del parentesco, el amor, la amistad y el sexo que son 
considerados preocupaciones del cuidado se califican como inquietudes que 
pertenecen al orden personal (emocional-femenino) más que al moral, a diferencia de 
los principios de imparcialidad, justicia y universalidad (razón-masculino), “pero es 
obvio que esas cuestiones son tan personales como morales [...] los temas morales que 


más nos preocupan nacen de nuestras relaciones con los demás” (Benhabib, 1992: 44). 


De cierta manera, las mujeres también fueron constituidas como deficientes y 
retrasadas respecto a un desarrollo moral que no lograban alcanzar, pues eran sujetos 
inmaduros que no se inscribían en el curso de la vida moral normal. Así que, Gilligan 
(1985) propone la ética del cuidado para enfatizar que las responsabilidades se dan a 
partir de las relaciones y los vínculos interpersonales que se producen entre los seres 
humanos y la importancia a la atención de las necesidades concretas; proceso para el 


cual la empatía y el cuidado son fundamentales. Alejándose de los planteamientos de la 


47 La moral preconvencional indica la incapacidad de construir un punto de vista compartido, de dotarse 
de normas y leyes para la regulación de relaciones sociales. La moral convencional se puede expresar 
como la coincidencia entre lo justo y lo bueno o, lo que es lo mismo, la aceptación de leyes sociales 
vigentes y locales. Y la moral posconvencional que constituye una superación de las anteriores, dado que 
comporta reflexionar sobre valores sociales y produce juicios morales que tienen alcance universal, 
aquellas cuya validez no se limita a un cierto contexto o momento de las historia, sino que son aplicables 
en cualquier momento y lugar (Gilligan, 1985). 
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ética de la justicia que apelaban a situaciones abstractas y universales creando la ficción 
del sujeto autónomo, individualista y desincardinado (adultos, varones, propietarios, 


funcionales).*8 


Los distintos planteamientos feministas de la ética del cuidado han denunciado 
y negado la existencia de un sujeto ontológicamente autónomo; y han abonado 
reflexiones sobre las nociones de responsabilidad, relacionalidad, dependencia, 
cuidado, interdependencia, vulnerabilidad y precariedad para deconstruir social, 
política y ontológicamente al sujeto corporeizado. De esta manera, la antropología no 
debería olvidar que esas críticas son imprescindibles en las propuestas éticas y políticas 


sobre la otredad. 


Por tales motivos, sostengo que la ética del cuidado feminista es crucial para 
comprender y analizar la diada cuidado-dependencia en el contexto de la discapacidad 
intelectual, pero concuerdo con Butler (2014) que probablemente sería más preciso 
hablar de una ética de la vulnerabilidad que tenga la capacidad de descolonizar la 
obligación y la violencia de los lazos sociales, la construcción de la alteridad y la 


precariedad de nuestros cuerpos. 


Así, la generización del cuidado no responde a un reflejo de características 
morales innatas sino a la cultura de género (Muñiz, 2002) que, a través de la regulación 
y ordenamiento de la sociedad, determina un conjunto de relaciones asimétricas entre 
hombres y mujeres que se apoyan en la supremacía masculina, la división sexual del 
trabajo y la elaboración de representaciones masculinas y femeninas para definir y 
traslapar espacios, conductas, cuerpos, relaciones y comportamientos que producen 


experiencias generizadas. 


En 2014 se implementó la Encuesta Nacional del Uso del Tiempo (ENUT) en 


México, con la finalidad de conocer cómo experimentan las personas el tiempo que 


28 La propuesta de Carol Gilligan (1985) propone un giro y un cambio de paradigma teórico-ético que 
desplace el universalismo legaliforme y sustitorio a un universalismo interactivo. 
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dedican a diversas actividades. Cuenta con dieciséis objetivos entre los que se 
encuentra conocer la participación y el tiempo asignado al cuidado y atención a 
personas dependientes (niños, ancianos, enfermos y discapacitados). Los lugares de la 
muestra de la ENUT fueron Puebla (ciudad de Puebla y Tlacotepec) y Yucatán (Mérida 
y Halachó). El levantamiento se realizó del 7 al 12 de abril de 2014 y abarcó diecinueve 


mil viviendas. 


La ENUT refiere que el tiempo invertido y su promedio convertido en horas 
indica que las mujeres brindan 28.8 horas y los hombres 12.4 horas semanalmente a las 
actividades del cuidado; las mujeres 24.9 horas y los hombres 11.5 horas a la semana al 
cuidado de integrantes del hogar de 0 a 14 años, mientras en los cuidados a integrantes 
con discapacidad las mujeres 26 horas y los hombres 14.8 horas semanales. No obstante, 
es insuficiente la idea del “tiempo-reloj” para reflexionar el lugar del cuidado en la 
generización de los sujetos, ya que la organización y control del sistema cronológico 


integra una temporalidad falocéntrica. 


De acuerdo con el antropólogo Rodrigo Parrini (2015), las falocronías son 
tiempos que articulan las tecnologías de género con la heterosexualidad obligatoria en 
la producción de corporeidades normalizadas. Por tanto, lo que explicita la ENUT es la 
manera por la cual la sincronización falocrónica depende de su repetición, lo que 
constituye una dimensión de la estructura performativa del género. La actividad del 
cuidado sirve de engrane a las falocronías que habitan el cuerpo de las mujeres, aún, 
hoy en día, los cuidados no resultan ser una actividad central y cotidiana en los 


hombres. 


Laura comenta que en su trabajo como fisioterapeuta del Centro Municipal de 
Equinoterapia y Rehabilitación Integral (CMERI-DIF) recurrentemente sus pacientes 
con síndrome de Down llegan acompañados de una mujer: “por cada diez pacientes, 
ocho son mujeres y la mayoría son las mamás” (Entrevista personal, 19 de octubre de 
2015). La psicóloga Lupita, también del CMERI, exterioriza: 

Yo creo que en un alto porcentaje son las mamás las que los traen [...] siete de cada diez 


son mujeres y cinco resultan ser sus mamás [...] Yo veo que los papás se deslindan un 
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poco, yo creo que la mamá lo llevó, se fue formando por nueve meses, entonces, tener 
un bebé con discapacidad que no esperaba es una sorpresa, pero ella fue la que lo llevó, 
a diferencia del papá [...] yo creo que las mujeres asumen la responsabilidad del niño, 


por lo mismo de que lo llevó nueve meses (Entrevista personal, 20 de octubre de 2015). 


El hecho que sean mujeres (la madre, la hermana, la tía, la abuela, la amiga) las 
principales acompañantes en las terapias y las consultas refleja la poca implicación de 
los hombres en las actividades de cuidado. Los hombres suelen estar pero no con la 


periodicidad que lo hacen las mujeres. 


Por otro lado, la interpretación que ofrece Lupita esencializa las posiciones 
normativas hombre y mujer, masculino y femenino que ostenta la cultura de género a 
través del amor maternal y el cuidado; como dice Esteban (2011), el amor materno está 
siempre en el ideal cultural por delante del amor paterno, no niego que existan hombres 
que poco o nada les importa la paternidad, pero tampoco aseguraría que existan 


mujeres que estén a gusto con la maternidad. 


Esteban (2011) discurre que la maternalización del amor lleva a las mujeres a 
renunciar a sí mismas, “Ella [...] lo llevó nueve meses”, dice Lupita (Entrevista personal, 
20 de octubre de 2015) lo que es mucho más difícil de encontrar en hombres, pues la 
relación bebé-mamá crea una restrictiva asociación que supone la triada maternidad- 
amor-cuidado que proclama un amor de madre que nace en lo más profundo de las 


entrañas y que será incondicional. 


Consecuentemente, Cavarero (2014) argumenta que la inclinación, típicamente 
femenina, hacia la criatura humana necesitada de cuidado y en estado de dependencia 
se inscribe en un cuadro kantiano que lamenta el hecho de la existencia de deficientes 
de razón que molestan a la parte pensante de la humanidad. Hombres que se enfurecen 
con los chismes, los gritos, silbidos, cantos y otros alborotos de deficientes mentales 


(mujeres, infantes y discapacitados): 


Para Kant [...] tanto las mamás como los niños, respecto al confín zoológico entre 
hombre y animal, son figuras bonder-line. Las primeras, porque mimando a los 


cachorros humanos y cuidándolos, muestran su inclinación natural que comparten con 
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las hembras de otras especies. Los segundos, porque, en esencia, son todavía pequeñas 
bestias (19). 

Por consiguiente, Kant confina la maternidad en una cualidad instintiva que 
propicia el cuidado como una inclinación natural en las mujeres (al mismo tiempo que 
coloca a los hombres más allá de la naturaleza); además, por medio del instinto ubica 
un estado de bestialidad que actualmente es vigente en frases populares como “dar de 
comer a mis cachorros” y “soy una perra cuando se trata de proteger a mis hijos” que 


aluden al cuidado incondicional de las crías. 


No obstante, en escenarios donde las mujeres abandonan a sus hijos, se utilizan 
otras como “ni las perras abandonan a sus cachorros”. Este proceso de esencialización 
maternal humaniza el cuidado en la perra y deshumaniza el abandono en la mujer, 
dicho con otras palabras, la inclinación de la hembra cuidadora (animal o no) se 
presenta como un acto natural, contrariamente, el abandono y el descuido en un acto 
contranatura que convierte a las mujeres en menos que animales. Estos argumentos 
desbordan sobre un entramado de significados en los que la maternidad representa la 


aparición de la mujer en el orden simbólico y, por extensión, en el ámbito de lo humano. 


Lo paradójico de la situación es que mientras el cuidado sirve para ubicar a las 
mujeres en una obligación genérica que las humaniza, por otro, también ha sido útil 
para reposicionar una ética de la vulnerabilidad que intenta contrarrestar los efectos 


patriarcales y capacitistas del sujeto desencarnado. 


El cuidado y la dependencia para muchos filósofos es un grave tormento; afirma 
Cavarero (2014), la filosofía moral parece obsesionada por un modelo solitario de un 
yo que se legisla sobre sí y se obliga a sí mismo, un yo vertical y auto-equilibrado que 
se alinea en vertical sobre los otros, frente a la inferioridad de la inclinación del yo 
volcado hacía los dependientes. De manera que, se condensa un modelo geométrico y 
androcéntrico de cuidado - dependencia que, por un lado, no admite la dependencia y 


por otro asegura la inclinación como una obligación femenina. 
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Se puede ver el discurso de la filosofía moral (androcéntrica) socializado en los 
testimonios de Laura y Lupita, quienes también dan cuenta de una cotidianidad 
regulada en una cultura de género según la cual la naturaleza femenina está inclinada a 
la maternidad y el cuidado. Se espera que las mujeres tengan esa inclinación maternal, 
lo que refleja que las relaciones de poder no pueden establecerse ni funcionar, ni 
disociar de una circulación, una producción, una acumulación y un funcionamiento de 
los discursos que se constituyen con efectos de verdad (Foucault, 2007b), orientando 
las prácticas de los sujetos y produciendo ciertas materialidades (y no otras) a partir de 


la reproducción normativa. 
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Cartografía Corporal 4. Síndrome de Down (2015). Ricardo, 30 años, comerciante. Participante 
número 13. 


La Cartografía Corporal 5 muestra un escenario que inscribe intercambio 
diádico en el contexto de la discapacidad. Del lado izquierdo tenemos al terapeuta, en 
medio tenemos al “niño” (con síndrome de Down) y a la derecha tenemos a la mamá, 
tres cuerpos que están relacionados con el Centro de Rehabilitación Integral TELETON 


(CRIT).19 


22 Fundación TELETON es una iniciativa privada que atiende las necesidades terapéuticas, psicológicas y 
de rehabilitación de personas con diversidad funcional y cognitiva. Anualmente se realiza en México un 
evento TELETON con la finalidad de recaudar donativos para la manutención de los Centros de 
Rehabilitación integral TELETON (CRIT). Chile fue el primer país en llevar a cabo el evento en 1978 y 
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Aquí se condensa el entrecruzamiento del sujeto con síndrome de Down 
infantilizado con un rostro distintivo y distinguido del resto (ojos en posición 
horizontal), la biomedicina que encarna en el terapeuta y el centro de rehabilitación 
como espacios que tratan los cuerpos deficientes y la mamá como la figura del 
cuidado/acompañamiento: “Dibujaría al papá y los hermanos, pero con la mamá se 


entiende que hablo de la Familia” añade Ricardo. 


Que sea la figura de la madre y no del padre quien represente a la familia y el 
cuidado no es casualidad. La inclinación maternal igualmente conocida como “instinto 
o amor maternal” es una construcción histórica y cultural de un sentimiento que ha sido 
inscripto en la naturaleza femenina. Según Badinter (1981), el nacimiento del amor 
maternal se puede ubicar en el siglo XVIII cuando el gobierno de las poblaciones 


requirió de una estrategia para el cuidado de la infancia y la organización familiar. 


Asimismo, Foucault (2014) señala que con el nacimiento de la biopolítica la 
familia adquiere una mirada psicológica de vigilancia que tiene por finalidad la 
transmisión del poder normalizador que se extenderá a lo largo del siglo XIX y XX. En 
este sentido, la producción del instinto y amor maternal fue fundante para la división 
sexual del trabajo, el sistema de derechos y la configuración familiar que posiciona al 
varón proveedor de ingresos y una mujer ama de casa de tiempo completo destinada a 


cuidar de infantes, personas mayores, enfermos y discapacitados (Faur, 2015). 


Dicho lo anterior, la imbricación de la filosofía moral patriarcal, los resultados 
de la ENUT y las expresiones cotidianas de la diada cuidado-dependencia confirman 
una biopolítica del cuidado que, desde hace más de dos siglos, ancla una extática 
normativa que habita el cuerpo de las mujeres; una implantación del desgaste 
biopolítico que impone un fuera de sí que hace sudar, lavar, cocinar, trabajar dobles 


jornadas, preocupar, desvelar, llorar, reír y cargar a través de afectos falocrónicos de la 


desde 1997 se hace en México. No obstante, el TELETON ha generado inconformidades debido a la 
imagen que conforma respecto a las personas con discapacidad como sujetos de caridad y victimización, 
lo que ha reforzado un estigma de vulnerabilidad constante en las familias y las propias personas con 
diversidad funcional. 
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cultura de género y la heteronormatividad que naturalizan la inclinación maternal 
(instinto o amor maternal) como una cualidad/obligación de las mujeres en relación 


con el cuidado. 
Las cuidadoras. Entre la culpa y la responsabilidad. 


Aristóteles afirma en el libro IV de Reproducción de los animales (1994) que la hembra 
es imperfección desde el principio por la falta de calor natural. La identificación del 
macho como la representación perfecta de la humanidad deviene de una tradición 
filosófica, anatómica y médica que ha patologizado el cuerpo de las mujeres como una 
máquina generadora de deficiencias, ese horizonte de abyección que representa la 


malformación. 


La concepción de la mujer como incapaz, deficiente e inmadura ha servido de 
frontera negativa para la construcción normativa de lo humano que produce al macho, 
la masculinidad y la capacidad como moldes corporales de inteligibilidad. Entonces, la 
clásica asociación de feminidad y materialidad que configura la materia o matriz (o el 
útero) como un sitio de generación u originación se vuelve significativa en el contexto 
de la discapacidad cuando se recurre a su principio originador para explicar cómo se 


produce la deficiencia corporal. 


De acuerdo con Butler (2002), cuando no se le asocia explícitamente con la 
reproducción, la materia se generaliza como un principio de originación y causalidad. 
Este vínculo entre la materia, el origen y la significación sugiere la indisolubilidad de 
las nociones griegas clásicas de materialidad y significación, “lo que importa de un 


objeto es su materia” (59). 


La matriz es un principio originador y formativo que inaugura y sustenta el 
desarrollo de algún organismo y objeto, es un principio de transformación que supone 
e induce un futuro. Por consiguiente, Aristóteles (1994) dice que la hembra en la 
reproducción aporta la materia y el hombre la forma, de ahí que, sostenga el argumento 
que la materia tiene cierta capacidad para desplazarse a la forma, pero si no llega a ese 


estado de perfección será en sí deficiente. 
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Sobre esta ontología biologicista, las mujeres deben cumplir ciertas funciones 
sociales y no otras, o en realidad, sólo limitarse al terreno reproductivo o material (ya 
sea inerte o fecundo). Como resultado de ello, la materialidad solo existe en la medida 


que reitere la forma. 


Por tanto, la materialidad del cuerpo de las mujeres es el vehículo simbólico que 
incorpora el principio originador de la biopolítica de normalización que petrifica lo 
femenino como aquello que es necesario para la reproducción de lo humano, pero si lo 
femenino en sí no es humano en modo alguno puede “construirse como el principio 
formativo de la forma humana cuya producción se verifica, por así decirlo, a través de 


tal principio” (Butler, 2002: 77). 


Es aquí donde encuentro una intersección entre el pensamiento falocéntrico con 
el pensamiento capacitista sobre la generación de deficiencias. Como se reflexionó con 
el nacimiento del sujeto con síndrome de Down, no sólo la apariencia anormal rompe 
con la ley socialmente biologizada que la progenie debe parecerse a sus progenitores 
sino también con la forma normativa de lo humano. Más aún, la anormalidad queda bajo 
argumentos que responsabilizan y culpabilizan a la corporeidad femenina de 


vulnerable e imperfecta, de envejecer y corromper la procreación de la normalidad. 


Edad de la madre Número de nacimientos con síndrome de Down por 
número total de nacidos vivos 


15a 17 años Uno por cada 180 o 260 
20 años Menos de uno por cada 2000 
20a 30 años Menos de uno por cada 1500 
30 a 34 años Uno por cada 750 u 880 
35 a 40 años Uno por cada 280 o 290 
40 a 44 años Uno por cada 130 o 150 
Más de 45 años Uno por cada 20 o 65 


Tabla 1 Edad Materna y Nacimientos con síndrome de Down (Carrasco, 2013: 18) 
La genetista Romero comenta que en madres adolescentes menores de 20 y 
madres añosas mayores de 35 años aumenta “el riesgo de tener un hijo con síndrome 
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de Down” (Entrevista personal, 15 de octubre de 22015). Asimismo, el psicólogo y 
sexólogo José Luis Carrasco Núñez (2013) del Grupo Educativo Interdisciplinario en 
Sexualidad Humana y Atención a la Discapacidad AC (GEISHAD) expone que entre los 
factores asociados con el origen del síndrome de Down se encuentra la edad materna y 


realiza la siguiente tabla:50 


La edad vuelve a ser un factor importante para la regulación de la temporalidad 
corporal, en este caso, en la producción de anomalías cromosómicas (trisomía 21) y en 


la generización del principio originador de la deficiencia. Según la genetista Romero: 


Es una cuestión biológica [...] los óvulos envejecen [...] los problemas de la mujer son 
cromosómicos, la edad influye y también el uso de anticonceptivos [...] sobre todo si se 
toman en la ventana reproductiva de los quince a los veinte años [...] lo que se pone en 


riesgo es la sobrevivencia de los ovocitos (Entrevista persona, 15 de octubre de 2015). 


Lo que develan Carrasco (2013) y Romero (2015) es una regulación del tiempo 
reproductivo de las mujeres. Una temporalidad procreadora es normal entre los 20 y 
los 30 años, pues antes y después de esa periodicidad los “riesgos” (que nunca dejan de 
existir independiente la edad), como los nombra la genetista, aumentan en la 


generación de deficiencias cromosómicas. 


Es usual que la edad de la mujer, en la socialización de las causas del síndrome 
de Down, sea el foco susceptible del riesgo. La preocupación contemporánea respecto 
de la susceptibilidad genética advierte una gestión del riesgo entre diferentes sectores 
de la población (distinguidos por edad, género, raza, dieta, consumo de drogas, etc.) y 
el uso de escalas para evaluar la probabilidad de que un individuo desarrolle o pueda 


generar un síndrome, trastorno o discapacidad. 


Si relacionamos la regulación reproductiva con la valoración que se hace sobre 


las mujeres cuando son madres a temprana o avanzada edad encontramos estigmas 


50 Los resultados se obtuvieron de un sondeo efectuado en la ciudad de México, Distrito Federal, durante 
2011 y 2012. 
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sociales que refuerzan un efecto punitivo por desajustar/se de la cronología normativa 


de reproducción. 


La deficiencia en la progenie o en la futura población activa el pánico moral y 
eugenésico sobre las “jóvenes precoces' y “las mujeres que ya se les pasó el tren' como 
chivos expiatorios (Weeks, 1998) que sirven para regular la sexualidad, controlar el 


terreno reproductivo y el nacimiento de anormales. 


Se genera así la sensación de que las mujeres a pesar de encontrarse “sanas”, 
algunas -o tal vez todas- están en realidad asintomática o presintomáticamente 
enfermas, pues ese pánico tiene por objeto la corporeidad femenina, lo masculino no 
figura: “los espermatozoides se renuevan constantemente, cambian entre cada setenta 
y ochenta días al contrario de lo que sucede con los óvulos”, asegura Romero (15 de 


octubre de 2015). 


Entonces, cuando se remite a la explicación de la generación de las deficiencias 
estamos frente a una tecnología del género y sexualidad que, a través del discurso 
biomédico del riesgo y su socialización, culpabiliza a las mujeres de su propia 
imperfección, por tanto, de un aparato sociocultural que las hace ser responsables de 
sus propios defectos: "Tú no sirves ni para tener hijos” fue lo que dijo un hombre a una 
mujer cuando la genetista Romero les explicaba las posibles causas de la trisomía 21 de 
su hijo. Por consiguiente, adquiere también sentido el “yo puedo tener hijos normales” 
que expresó la pareja de Mónica cuando la abandonó a ella y a su hija con síndrome de 


Down. 


De Lauretis (1989) expone que el género es tanto una construcción sociocultural 
como un aparato semiótico, un sistema de representación que asigna significados a los 
individuos en la sociedad, por ende, ser representante y representarse como varón y 


mujer implica asumir los efectos de esos significados. 


De esta manera, la exégesis del origen de las deficiencias es el efecto del 
pensamiento falocéntrico de la integridad corporal obligatoria que requiere de las 


mujeres para establecer una diferencia/jerarquía sexual que simbólicamente asegura 
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lo masculino como el lugar de perfección-normalidad y lo femenino como el no-lugar 
de imperfección-anormalidad; es decir, la materialidad del cuerpo de las mujeres es una 
territorialidad de inscripción fálica que produce el cuerpo deficiente como un problema 
del cuerpo sexuado, no masculino, sí femenino, es por esto que “ellas” sean 


(representantes del riesgo) y se sientan culpables y responsables de su cuidado. 


Rich (1980) apunta que la heterosexualidad obligatoria y la maternidad 
necesitan ser reconocidas y estudiadas como ideologías e instituciones políticas que 
imponen, entre otras cosas, la existencia de las mujeres como principales cuidadoras, 
al respecto, la percepción de Azucena, en su cartografía corporal (2015), es que el sujeto 
con síndrome de Down “normalmente está acompañado por la mamá |...] tristemente 


el papá participa poco”. 


Es así que, la normatividad del cuidado implica reconocer que la 
heterosexualidad para las mujeres es algo que maneja, organiza, mantiene y promueve 
la obligación implícita de la procreación, la inclinación maternal y la familia como las 


bases que constriñen la humanización femenina. 


Por lo cual, la figura paradójica de la cuidadora condensa una parte del complejo 
entramado de significados que constituyen al sujeto mujer. La película León y Olvido 
(2004)*1 es un drama protagonizado por dos hermanos mellizos y huérfanos; Olvido es 


quien cuida de León, bueno, está obligada hacerlo. 


En primera instancia, Olvido es la cuidadora de León por ser su hermana, en 
segunda, porque él tiene síndrome de Down. Sin embargo, Olvido no reitera la 
estereotípica figura de la cuidadora maternal, por el contrario, ella toma distancia: “Lo 
que tú no te hagas yo no te lo voy hacer [...] soy tu hermana, pero no soy tu madre ni tu 


criada”. 


51 Es una película española de 2004 dirigida por Xavier Bermúdez; es protagonizada por María Larralde 
(Olvido) y Guillem Jiménez (León, actor con síndrome de Down). 
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El intercambio diádico deviene obligatorio por el hecho de ser Olvido y no otra 
persona quien tiene que ocuparse de su hermano, ella no quiere ni desea cuidar de él, 
pero la regulación moral y legal del parentesco la constriñen hacerlo. Es necesario 
recalcar que la orfandad, la mayoría de edad y la discapacidad de León lo entregan de 
facto a su hermana, este ejemplo ilustra lo que la jueza María Belén Olivares Lobato 
(2015) explica de la interdicción, que la ley determina las relaciones de parentesco 
(heterosexuales de antemano) que serán legitimas en la tutoría del incapacitado 
mental, de los hijos solteros son los padres, de los padres son los hijos y de las personas 
casadas el cónyuge, a falta de esas personas el cuidado queda en los hermanos, los 


primos y los tíos. 


Aunque, sin la necesidad de la validación de la reglamentación jurídica las 
relaciones de parentesco funcionan en la cotidianidad. Una socialización del cuidado 
que, en el caso de la hermandad, delega responsabilidades generizadas: al hijo se le 
exige ser el hombre de la casa', quien dará protección a sus hermanos menores, 
mientras a la hija se le exige cumplir con tareas de cuidado hacía sus hermanos sean 


menores o mayores que ella. 


León piensa que por ser su hermana (Olvido) tendría que cumplir con una serie 
de actividades de cuidado: vestirlo, asearlo, ir por él a la escuela, preparar la comida, 
mantenerlo económicamente y ser/estar sólo para él: “lo que quieres es que yo me 
fastidie, que trabaje como una mula, que ande todo el día preocupada y que no tenga 
tiempo para mí” (Olvido); pero ella le deja bien claro que no es la mamá y que tiene que 


valerse por sí mismo. 


Sin embargo, Olvido tiene claro que su hermano no puede ni podrá valerse por 
sí mismo, aunque él lo intente y lo piense: “nunca entenderás y es imposible que lo 
entiendas, aunque quieras tú no puedes cambiar, no puedes actuar de otra manera, no 
sabes lo que haces” (Olvido); de cierta forma, a lo largo de la película, ella nunca ve a su 
hermano como un sujeto más allá del síndrome de Down, así que, al paralizar a León en 
una dependencia y vulnerabilidad se ata a sí misma como cuidadora permanente. La 
situación sería distinta si ella preguntara quién es su hermano en lugar de asumir lo qué 
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es y, por tanto, lo que necesita, dado que esa situación es la misma que obliga su 


inclinación hacia él. 


Por lo general, según Butler (2014), se presupone lo que el sujeto es, ya que la 
identidad se establece como categoría fija y como algo sabido con antelación. Abrir la 
pregunta al otro es un acto político y no sólo ético que intenta contrarrestar lo que se 
espera de un determinado sujeto y las obligaciones que conllevan las expectativas. En 
la diada cuidado - dependencia que implica al sujeto dependiente y al sujeto cuidador 
es importante resistir a la tentación de declarar una identidad, puesto que la categoría 


provoca la regulación y vulnera en cuanto somete al poder disciplinario. 


Ante tales circunstancias, el punto de la reflexión nunca ha sido refirmar al sujeto 
con síndrome de Down como dependiente y a las mujeres como cuidadoras sino más 
bien problematizar en qué medida la dependencia y el cuidado son efectos forzados de 
una biopolítica de normalización que fija la producción obligada de cuerpos en 
prácticas del cuidado gobernadas por un conjunto de normas de género y capacidad 


que regulan el horizonte de significación del sujeto corporeizado. 
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VI 
LA FORMA DE VIDA EN INTERDICCIÓN 


Con ello quiero mostrarles que en el siglo XIX, por más que la familia siga obedeciendo a 
un modelo de soberanía, podemos preguntarnos si, acaso desde mediados del siglo, no se 
produce en ella una suerte de disciplinarización interna, es decir, cierta transferencia, en 
el seno mismo del juego de soberanía familiar, de las formas, los esquemas disciplinarios, 


las técnicas de poder que daban las disciplinas. 


Así como el modelo familiar se transfiere al interior de los sistemas disciplinarios, hay 
técnicas disciplinarias que se insertan en la familia [...] convertida en una microcasa de 


salud que controla la normalidad o la anormalidad del cuerpo y el alma. 


Michel Foucault: El poder psiquiátrico. 


La interdicción es un procedimiento jurídico que solicita la familia para colocar una 
tutela a quien considera mentalmente incapaz. No quisiera pasar por alto que éste 
episodio del Derecho Familiar se remonta a finales del siglo XVIII y sirve principalmente 
para velar por los bienes económicos que han sido heredados a personas 


diagnosticadas con algún padecimiento mental. 


Asimismo, Foucault en su texto El poder psiquiátrico (2007b) describe la 
interdicción como una forma de posesión del sujeto anormal. Bajo ese contexto, el 
poder jurídico y el poder psiquiátrico como sistemas disciplinarios tuvieron un 


asentamiento y una colonización profunda en el modelo familiar de tipo celular. 


No obstante, el teórico francés explica que durante el siglo XIX la interdicción 
será desplazada por el aparato panóptico de tipo asilar que desposeía los derechos de 
la familia con respecto al sujeto anormal, por medio de la reclusión asilar se designaba 
como adversario social a corregir, pues representaba un peligro para la sociedad y no 
únicamente como quien puede poner en riesgo los privilegios y las riquezas de una 


familia. 
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De esta manera, la reclusión asilar se posa por encima de la interdicción y el 
poder psiquiátrico estatal sobre el derecho familiar. La premisa decimonónica del 
discurso psiquiátrico era que quien era mentalmente incapaz nunca podría curarse 
dentro del ámbito familiar, es así que una parte crucial del tratamiento terapéutico 
postulaba el enderezamiento y adiestramiento corporal a través de instrumentos 
ortopédicos (camisa de fuerza, traje en forma de guante, esposas, sillón móvil, collares 


de puntas) que buscaban inscribir y resituar la 'capacidad' mental. 


Siguiendo esta idea no hay que perder de vista que el psiquiatra John Langdon 
Down era director del Asylum for the Mentally Retarded of Earlswood en Surrey 
(Inglaterra) cuando escribió el informe Observations on an ethnic group ofidiots (1866), 
es decir, la construcción del sujeto con síndrome de Down como retrasado responde a 
un discurso psiquiátrico de tipo asilar que proclamó la incapacidad mental como blanco 
de intervención correctiva. Todo ello mediante la función de un aparato de producción 
psicopatológica que sostendría y lucraría con las anomalías: “Cuanto más riguroso es el 
sistema disciplinario, más numerosas son las anomalías e irregularidades” (Foucault, 


2007b: 137) que se insertan en los circuitos del capitalismo y la vida cotidiana. 


Hacer rentable la incapacidad mental representó (y me atrevo a sugerir que aún 
representa) una fuente de ganancias que actúan a favor de la vigilancia sobre la llamada 
rectitud corporal. Lo que ofrecían los asilos a las familias era la promesa de una “cura' 
traslapada en el distanciamiento /aislamiento de esa persona que había sido detectada 
desviada de la capacidad normativa. Entonces, el origen del “idiota mongólico” 
(Langdon, 1866) fue un capítulo de la trama disciplinaria de corte psiquiátrica que 
trataba en el fondo de sacar ganancias de esa patologización y de pedir a las familias 


que paguen una pensión para cuidar a sus incapaces mentales. 


Foucault (2007) expone dos épocas lucrativas del pensamiento psiquiátrico. La 
primera utilizaba cadenas y la segunda sentimientos de humanidad, la primera de tipo 
pabellonaria y la segunda de tipo familiar. A finales del siglo XIX aparecieron las Casas 


de Salud que brindan una familiarización del medio terapéutico. 
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Sirva de ejemplo la película The Boy Nobody Wanted (1992) que narra una 
historia donde Jonathan es internado en una Casa de Salud para “niños enfermos” de 
nombre Hope $ Care, ya que sus progenitores, ante el diagnóstico del síndrome de 
Down, deciden distanciarlo de sus vidas bajo el argumento de no querer sufrir la muerte 
temprana de su hijo a causa de una severa cardiopatía a la que reprueban intervenir 
quirúrgicamente; dicho de otra manera, lo que desean evitar en realidad es el escarnio 
público al tener un retrasado menta!” por hijo, con este objetivo, en un primer momento 
ponen distancia internándolo en una casa de salud para después dejarlo morir por los 


efectos de la cardiopatía. 


Lo que ofrece Hope é: Care es un espacio habitado por el sentimiento familiar. Un 
sentimiento que nace de un modelo que cubre las funciones familiares del cuidado 
cotidiano al interior de un episodio asilar que reclama la marginación y el encierro del 


sujeto anormal:*2 


De allí la necesidad de establecer casas de salud que estén directamente ajustadas al 
modelo familiar [...] Se vive dentro de la casa; todos son hermanos; las comidas se hacen 
en común y cada uno debe experimentar por los demás los sentimientos propios de una 


familia (Foucault, 2007b: 140). 


Teniendo en cuenta lo anterior, el personaje de Ginny Moore es quien tiene la 
encomienda de reactivar el sentimiento familiar en Jonathan y dar vigencia a las 
funciones familiares dentro de la Casa de Salud. La curación o la “buena vida” de 
Jonathan llegan a través de la activación de sentimientos canónicamente familiares 
inmersos en un parentesco heterosexual. El reconocimiento hacia el padre (Frank) y la 
madre (Ginny) son fundantes para el proceso de curación que terminará con el juicio 


tutelar. 


52 Inclusive la cama donde duerme Jonathan tiene unos barrotes muy altos que podrían ser asociados 
fácilmente a los de cualquier cuarto carcelario. 
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De este modo, la práctica del cuidado se desplaza de nueva cuenta de la reclusión 
asilar de tipo pabellonaria a la casa de salud de tipo familiar*. Si bien en la primera se 
pregonaba un cuidado alejado de la familia (un cuidado que recaía en médicos, 
enfermeras, guardianes), la segunda más que nunca fomentará un cuidado familiar 
(madre, padre, hermanos y hermanas). En este sentido hay una reformulación del 
mentalmente incapaz: no es más un delincuente ni un enemigo, por el contrario, ahora 
es un infante, un inocente y un inválido que necesita protección. Esa protección deberá 
estar a cargo de alguna persona que esté en el círculo más íntimo, más cercano: el 


familiar. 


Ante esas circunstancias, el personaje que cuida vuelve a situarse dentro del 
modelo familiar y dentro de las relaciones de parentesco más próximas: madre-padre- 
hermano-hermana. Por tanto, hablar de cuidados interdictos pone en relieve no solo un 
proceso judicial sino una práctica que asegura la vigencia y necesidad del parentesco 
heterosexual, la presencia jerárquica del cuidado, la reafirmación del incapacitado 
mental y la continuidad del discurso médico-jurídico en la organización familiar de la 


vida cotidiana. 


De manera que, repensar el marco del cuidado interdicto implica cuestionar un 
acto corporal que cita normas sobre la dependencia, el cuidado, el parentesco y la 
autonomía, pero también del decurso alterado de esa citación. Por consecuencia: ¿Cómo 
enmarcar las experiencias de cuidadores con una noción de interdicción excedente de 
la sentencia judicial para dar cuenta de la normatividad corporal? ¿Se pueden plantear 
los cuidados interdictos desde otro lugar que no sea el parentesco heterosexual y la 


mirada clínica? 


53 Hablamos de períodos de largo aliento y de procesos no concluidos. El modelo asilar así como las casas 
de salud existen con sus modificaciones y adecuaciones en el contexto contemporáneo. Hay prácticas del 
siglo XIX que siguen vigentes (camisa de fuerza) y otras que han desaparecido (sillones móviles), no 
obstante, los episodios de la trama disciplinar psiquiátrica podrían estar actualmente refinados y por 
tanto ser sutilmente utilizados. 
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VII 
EL MARCO DEL CUIDADO INTERDICTO 


El marco nunca determina del todo eso mismo que nosotros vemos, pensamos, 
reconocemos y aprehendemos. Algo excede al marco que perturba nuestro sentido de 
realidad; o, dicho con otras palabras, algo ocurre que no se conforma con nuestra 


establecida comprensión de las cosas. 


Judith Butler: Marcos de guerra. Las vidas lloradas. 


Quisiera colocar la discusión de la interdicción sobre las operaciones del poder que 
delimitan la esfera de aparición del sujeto cuidador en relación al síndrome de Down. 
Comenzaré por aseverar que si sostengo la figura del tutor que brinda el código civil al 
interdicto como un personaje intrínsecamente necesario para la viabilidad del 
mentalmente incapaz sin cuestionar el marco sociocultural que asegura su 
permanencia dentro de cierto esquema de interpelación, estaría afirmando un ideal 
normativo como condición pre-existente en el análisis y validando un intercambio 


jerárquico entre tutor e interdicto. 


La jueza María Belém Olivares Lobato del Juzgado de lo Familiar en Puebla 
manifiesta que la ley contempla relaciones tutelares: “de los hijos solteros son los 
padres, de los padres los hijos o si se trata de personas casadas será el cónyuge [...] u 
otro pariente hasta el cuarto grado un hermano, un tío o un primo” (Entrevista 
personal, 13 de marzo de 2015) y que la finalidad del juicio de interdicción es la 
protección de la persona y del patrimonio de quien es mentalmente incapaz para tomar 
decisiones sobre su vida y sus bienes materiales, enfatizo además que es un proceso 
judicial que solicita la persona que tiene la patria potestad de la persona con 


incapacidad mental que ha cumplido la mayoría de edad (18 años). 


Deseo problematizar cuáles son las normas socioculturales inmersas en la 
interdicción y cómo asignan un cuidado inteligible, entendido como el esquema que 
establece los ámbitos cognoscibles del intercambio diádico. Es decir, implica 
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desmenuzar el marco suministrado por las normas que se entretejen para que el 
cuidado interdicto exista inclusive más allá de la práctica jurídica y se encuentre 


activado en la cotidianidad de personas que cuidan a sujetos con síndrome de Down. 


Butler expresa que el verbo inglés to frame tiene varios sentidos “un cuadro 
suele estar framed (enmarcado), pero también puede estar framed (falsamente 
inculpado) un delincuente (por la policía) o una persona inocente (por otra infame, a 
menudo policía)” (2010: 22). El marco regula y conduce a una conclusión interpretativa 
y anticipada sobre el acto /sujeto, por tanto, cuestionar el marco involucra poner en tela 


de juicio lo que vemos, oímos, pensamos y reconocemos. 


“El marco que pretende contener, vehicular y determinar lo que se ve (y, a veces 
durante un buen periodo de tiempo, consigue justo lo que pretende) depende de las 
condiciones de reproducibilidad [para] su éxito” (Butler, 2010: 26). Con esto quiero 
decir que el marco es una táctica que hace verdadera una acusación falsa. Un 
desplazamiento crítico requiere enmarcarlos marcos desplegados que deciden qué tipo 
de comportamientos, relaciones y afectividades deberán circular para gestionar los 


cuerpos dentro de experiencias interdictas. 


De ahí que considere dos marcos cardinales e imbricados en la elaboración del 
cuidado interdicto. Un primer registro es el marco capacitista que naturaliza la 
presencia del sujeto cuidador al producir la inermidad como cualidad intrínseca en la 
condición del síndrome de Down. En segundo, el marco heterosexual que ante la 
invalidez del inerme se auto-legítima al suministrar el parentesco inteligible y 
necesario para crear y formar cuidadores que cumplan con la práctica del cuidado 
(patria potestad y tutela), a la vez que constriñe una socialidad y responsabilidad sobre 


el otro. 


Tanto el marco capacitista como el marco heterosexual buscan subrayar el 
cuidado interdicto como una necesidad inevitable en el intercambio diádico, 
entendiendo este último como el conjunto de normas que actúan en virtud de ciertos 


tipos de disposiciones culturales en la enmarcación del encuentro de un yo con un tú, 
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colocando un reconocimiento condicionado por el lenguaje, las convenciones y una 
sedimentación de prácticas que tienen un carácter social y exceden la perspectiva de 


quienes participan en el intercambio. 


Con esto quiero decir que los marcos poseen un sentido implícitamente 
normativo que intenta dar continuidad y vigencia a escenas de interpelación contenidas 
en la percepción de la jerarquización corporal. En este contexto, la integridad corporal 
y la heterosexualidad obligatoria se vuelven a ubicar en la cúspide piramidal al 
manipular los marcos socioculturales que dotan de significado y funcionalidad el 


intercambio diádico. 


Marco capacitista. La fabricación del inerme en la condición del síndrome de Down. 


El capacitismo resulta ser un neologismo que nombra el estado deseable y natural que 
está asociado con la producción de la completitud, la funcionalidad, la apariencia y la 
normalidad corporal. Campbell (2007) afirma que ableism (capacitismo) tiene que ver 
con una red de prácticas y procesos que subjetivan la capacidad como una cualidad 
esencial del cuerpo humano: es por esto que, la discapacidad se presenta como un 


estado disminuido de la especie humana. 


Siguiendo esta idea presento a Gloria quien tiene 45 años y es madre de una 
joven con síndrome de Down quetiene 19 años. Ella expresa que le costó mucho aceptar 
a su hija: “yo la veía rara [...] pasaba horas mirándola, horas y horas tratando de 
explicarme por qué nació así [...] mi hija tiene una limitación pero creo que esa 
limitación la rebasa en comparación con otros niños” (Grupo de discusión, sesión 1). 
Este testimonio deja ver que los procesos del capacitismo posan sobre la imaginación 
corporal de cierta forma de materialidad inteligible que se postula como preferible. Una 
característica que refuerza la idea de la discapacidad como un deterioro o minusvalor 


que reposa sobre las corporalidades de personas con síndrome de Down. 


“Aprende pero más lento” (Grupo de discusión, sesión 3) es lo que explica Jessica 
asus sobrinos cuando les daa conocer la condición de su hijo. Sitodo va en comparación 


con el parámetro hace que los ejemplos como “es igual que cualquier niño, pero tarda 


108 


» 


más”, “le cuesta más pero sí lo hace”, “corre más lento”, etc., siempre estén constituidos 


desde la minusvalía, en un sentido constante de estar por detrás. 


Es decir, la norma corporal permanece efectiva cuando el sujeto cuidador 
interpela al otro a través de la minusvalía corporal, a su vez que es interpelado en un 
“yo soy el instrumento” (Gloria, grupo de discusión, sesión 3) que ayudará a salir 
adelante a ese ser que está por detrás del resto. Al respecto Cruz, otra participante del 


grupo de discusión, comenta: 


Las personas que están a nuestro alrededor y les hemos explicado el problema que tiene 
Alejandra, que hay que tenerle más paciencia, que hay que ayudarle y que hay que estar 
más al pendiente de ella, no lo entienden porque lo ven como una carga [...] Yo nunca 
espere a una hija así, ahora que la tengo la debo ayudar para que pueda hacer cosas que 
sin mí no haría. Es muy inocente y no distingue las dobles intenciones (Grupo de 
discusión, sesión 3). 
Lo que narra Cruz parte de una interpretación sobre su propia situación al traer a 
colación ese estar por detrás de su hija, una condición que le exige más paciencia y estar 
más al pendiente de un cuidado que sirve, en efecto, de filtro y referencia a la 
funcionalidad del retraso mental como sinónimo de un “problema” que Cruz, en sí 
misma, ancla al postular una ayuda mediada por la anticipada minusvalía de Alejandra, 
por ejemplo, tomar un autobús, comprar fruta en la tienda, salir con sus amigos, tener 
una pareja, conseguir una carrera universitaria o un trabajo y decidir sobre su propia 


persona. 


La lógica paternalista del capacitismo permite que los elementos dominantes de 
la sociedad expresen afectos profundos en quienes cuidan, lo que a su vez mantiene a 
las personas con síndrome de Down en una posición de subordinación social y 
económica, ancladas en un proceso de infantilización que a menudo les asume 
indefensos, dependientes, asexuales, económicamente improductivos, físicamente 
limitados, inmaduros e “incluidos” solo cuando su comportamiento es discreto y 


servicial. 
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Es decir, la subjetivación del cuidador y la innegable presencia de su cuidado 
comienzan cuando encuentra al Otro dentro de una desviación a la integridad corporal 
obligatoria y enmarca ese cuerpo reducido a lo inerme. Esta inermidad instituida y 
activa en la percepción del sujeto cuidador tiende a fabricar así a un indefenso que “no 


tiene armas, no puede ofender, matar o herir” (Cavarero, 2009: 59). 


Cavarero (2009) señala que el inerme es quien se encuentra en una condición de 
pasividad y sufre una violencia a la que no puede escapar ni responder. “Toda la escena 
está desequilibrada por una violencia unilateral” (59). La filósofa italiana indica que se 
trata del tiempo, algunas veces interminable, donde vulnerabilidad e inermidad se 
presentan unidas para después separarse. Vulnerable se es siempre, inerme según los 


casos y la intensidad. 


Por tales motivos, la infancia como caso peculiar del inerme es una condición 
que el ser humano habita por un tiempo, empero, la construcción histórico-social del 
síndrome de Down está envuelta en un discurso psicopatológico que impuso la regla de 


sucesión cronológica a la vida adulta. 


En este contexto y como lo observamos en la primera parte del texto, el retraso 
mental implica una patología temporal respecto al desarrollo unilineal, así que las 
referencias del estar por detrás son indicios de una normatividad orgánica-intelectual. 


La psiquiatría, al decir de Foucault, constituyó al retrasado como: 


... alguien sumergido hasta cierto punto, no en el campo de la enfermedad, sino en el 
interior de la temporalidad de la infancia, se desprende de ello que la atención que debe 
prestársele no diferirá en su naturaleza de la atención brindada a cualquier niño [...] el 


niño retrasado no es un niño enfermo sino un niño anormal (2007b: 243). 


Aquí es a donde quería llegar, por un lado, tenemos la inscripción obligatoria a una 
capacidad de desarrollo cognitiva y por otro la implantación de un cuidado interdicto, 
es decir, la condición del síndrome de Down está cruzada hegemónicamente por el 


ensamblaje entre infancia e inermidad (a pesar de que el sujeto sea un adulto). 
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Mariana argumenta que su hijo “sí es inocente, incluso le quitan sus cosas y se 
queda sin hacer nada. No comprende que se las robaron o ese tipo de cosas” (Entrevista 
personal, 23 de octubre de 2015); ésta declaración otorga elementos imperiosos para 
fortalecer una interdicción cuyo deber es velar por la protección cotidiana de los bienes 
materiales de quien se afirma que no posee la capacidad de entender el acto por la 


inocencia intrínseca que le acompaña. 


La concepción del síndrome de Down como condición fundante de un sujeto 
inerme que siempre estará a merced de encuentros sociales que lo ponen en peligro 
refleja un cuidado o una protección requerida de antemano debido a esa percepción 
que postula no una dependencia recíproca sino una dependencia marcada por la 


vulnerabilidad unilateral. 


Así lo confirma Gloria en su declaración: “hay que enseñarles un poquito el hecho 
de que hay maldad afuera porque en ellos hay mucha inocencia, es una característica 


de ellos, hay mucha inocencia” (Grupo de discusión, sesión 1). 


Para hacer aún más visible el nudo entre síndrome de Down e inocencia, retomo 


el siguiente relato de Jessica: 


Yo me adhiero al hinduismo. Yo digo que el karma existe. A mí una persona me relataba 
una teoría muy bonita de los niños con síndrome de Down, me decía que ellos son almas; 
si crees, las almas van subiendo de nivel hasta llegar a la claridad o a la perfección, las 
otras vidas son como para ir purificando tu alma y que llegues a ese nivel, entonces me 
decía que los niños con síndrome de Down se les considera como esas almas que están 
a punto de llegar a lo máximo. Reencarnan en un síndrome de Down porque así no tienen 


forma de cometer maldad alguna.5* A mí me encanta esa explicación. Es cierto, ellos no 


54 Una de las características de la religión hinduista es la creencia en la reencarnación y la existencia de 
un ser supremo (Brahma) a la que aspira el alma del hombre cuando se libera del cuerpo y consigue 
abandonar su karma. Por otra parte, según el hinduismo, Krishna es uno de los 
numerosos avatares ('encarnaciones”) del dios Visnú. En cambio según el krishnaísmo, Krisna es la forma 
principal de Dios, de quien emanan Visnú y los demás dioses (como Shiva y Brahma). Algo semejante 
explica Oliver Sacks (2005) cuando los Krishna* interpretaban el estado de Greg “el último hippie” (que 
tenía ceguera y amnesia que atacaba su lóbulo frontal) en un sentido de ascenso espiritual: el iluminado. 
“Ese vivir-en-el-momento, algo tan manifiestamente patológico, había sido percibido como la 
consecución de una consciencia superior” (2005, p. 78). En el templo opinaban que se estaba volviendo 
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tienen pero ni gota de maldad, serán traviesos, latosos, pero la maldad ellos no la 


conocen. Por eso hay que cuidarlos, son muy inocentes (Grupo de discusión, sesión 3). 


También es importante aclarar que las personas que estuvieron colaborando conmigo 
en la investigación profesan, mayormente, la religión católica y es común escuchar que 
digan que sus hijos e hijas al tener síndrome de Down son como “angelitos”, pues 
emanan amor, ternura, dulzura e inocencia que les exenta de toda maldad. Con algunas 
coincidencias, el testimonio de Jessica incorpora una interpretación de un ethos 
hinduista que le es útil para explicar la condición del síndrome de Down, pues orienta 
efectivamente la percepción de su hijo como un alma desprovista de maldad que 


demanda la necesidad de un cuidado especial que vele por su inocencia. 


Dejando claro que el interés de la investigación no es el fenómeno religioso, me 
parece pertinente apuntar que Geertz (2003) ostenta que la religión es un sistema 
cultural (simbólico) que armoniza las acciones vitales en un orden cósmico que dota de 
realismo y durabilidad a las experiencias anímicas (sentimientos, pasiones, afectos) del 
ser humano; por esta razón, me atrevo a decir que la exégesis religiosa del síndrome de 
Down podría estar justificando o avalando ciertas formas de cuidado por parte del 
sujeto cuidador que, ajustadas en la inocencia, sirven de soporte a la idea que es más 


aceptado cuidar de un ángel que de un monstruo. 


Consecuentemente, más vale una vigilancia permanente que dé continuidad y 
vigencia a un sujeto inerme que a un sujeto peligroso, eso es lo que le preocupa a 
Mariana con las características autistas de su hijo: “Lo del síndrome de Down para mí 
pasó a un segundo plano, lo que a mí me preocupa con el autismo es que ya no pueda 


controlarlo” (Entrevista personal, 5 de febrero de 2016). 


Dicho lo anterior, además de estratificar una valoración al interior de las 
discapacidades intelectuales, la construcción de la condición del síndrome de Down 


como antagonista de la maldad produce el espectro siempre latente de un cuerpo dócil 


un santo, pues era obediente, ingenuo, devoto e indefenso. Llegando a esa fase tenían que protegerle. Ya 
no salía ni hacía nada sin compañía y se procuraba que cada vez tuviera menos contacto con el exterior. 
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que en cualquier momento puede moverse al lado de la perversión y es interesante 
observar cómo los efectos de los discursos psiquiátrico-jurídico-social-religioso están 
ensamblando una serie de argumentaciones sobre el cuidado para delimitar y provocar 
la tesis de la inocencia ligada a la infantilización para condensar un eslabón sustancial 


en la fabricación de la inermidad. 


“Golpearlo será más fácil [...] como las bandas de gamberros que, “por diversión”, 
usan la violencia contra personas afectadas por una enfermedad [...] el inerme existe 
ya. Es golpeado pero no producido” (Cavarero, 2009: 60). En este sentido, Cruz 
advierte: “ellos si perciben la maldad pero de apariencia, lo que hay atrás no lo perciben 
[...] en mi caso, mi miedo son las intenciones. No dejaría que se fuera en el camión 


porque como decía el papá de Angélica, uno no sabe” (Grupo de discusión, sesión 1). 


Si la inermidad se manifiesta en la condición del síndrome de Down es por una 
elaboración de índole capacitista que montada en diversos discursos moldea una 


víctima, un minusválido y un infante que se encuentra en estado de indefensión: 


Sí tienen sentido de orientación, tal vez nosotros todavía no le damos las armas 
suficientes por el mismo temor de si se desvía ¿Qué hacemos? Y luego solita, luego la 
sociedad no está tan limpia que digamos, si a cuántas personas en sus cinco sentidos las 
han asaltado, violado, asesinado, desaparecido, robado, mutilado, entonces qué se 


espera ella... no sé ese es nuestro temor (Miguel, grupo de discusión, sesión 1). 


El temor de Miguel desvela un asunto complejo. En primer lugar, los cinco sentidos 
parecen ser exclusivos de quienes se denominan capaces o válidos, recordemos que 
parte importante de la morfología humana es la ubicación precisa y funcional del tacto, 
la vista, el olfato, el habla y la audición, dentro de ésta organización se encuentra la 
normalidad corporal y al parecer, también, la ilusión de un sujeto invulnerable que 
puede cuidarse por sí mismo y estar alerta “pues funciona bien”, pero sobre todo 
responder a la ofensa debido a que posee la capacidad corporal para hacerlo. Por 
consecuencia, estar “fuera de los cinco sentidos” lía una sentencia que convierte a 


cualquiera con una deficiencia o incapacidad en blanco perfecto de una herida. 
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Un segundo aspecto que me interesa resaltar es que la expresión “todavía no le 
damos las armas suficientes” advierte un contexto de violencia en el que sobresale el 
horror de las violaciones, las mutilaciones, las desapariciones y los asesinatos. Dar 
armas suficientes pronto adquiere significado en una atmósfera hostil que social y 
políticamente induce la precaridad en ciertas poblaciones que están expuestas al daño, 


la violencia y la muerte de forma estructural. 


Butler (2010) con la distinción entre precaridad (precarity) y precariedad 
(precariousness) introduce dos conceptos que interseccionan en la constitución de la 
vida corporal. La precariedad, en cierto sentido, es un rasgo de toda vida, mientras la 
precaridad es una condición políticamente inducida en las poblaciones que quedan 
expuestas a enfermedades, pobreza, hambre, violencia, guerra y muerte sin ninguna 


protección y sentimiento de pérdida. 


Como lo apunta Valverde (2015), la necropolítica neoliberal tiene la finalidad de 
dejar morir a la gente con las políticas de austeridad y exclusión. Llegando a este punto, 
se debe agregar que la directora de la escuela Villas Juan Pablo AC platica que en una 
ocasión vinculó a la escuela con una empresa textil para que sus estudiantes recibieran 


un pago a cambio de cortar hilos y cierres de unas bolsas y explica: 


... Cuando nos acabaron de pagar a mí se me hizo una grosería, quince días tardamos y 
al final hasta las maestras estuvimos participando para sacar el trabajo y con lo que nos 
pagaron, yo no podía darles 5 pesos a cada quien, porque era insultante, así que les dije 
que mejor íbamos hacer una fiesta. Pero bueno, ese no es el caso. Desde entonces esos 
talleres protegidos no. Aquí conseguimos un trabajo por las capacidades de los jóvenes 
y se lo digo a los papás “no vamos a pedir favores, si su hijo no está capacitado no lo 
contratan” [...] Downis México nos capacitó todo el año pasado y tienes varios convenios 
con VIPs, Toks, Aeroméxico, Gandhi, con varios lugares que tienen una bolsa de trabajo 
para personas con discapacidad. Nosotros teníamos a los adultos y en verdad me 
preguntaba ¿Qué hacemos con ellos? Porque si nos metemos a las maquiladoras, en 
verdad esa vez te cuento que parecíamos esclavos. Yo no les podía decir que eso era un 


trabajo (Entrevista personal, 28 de enero de 2016). 
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Actualmente la escuela lleva a cabo el taller de inclusión laboral con estudiantes 
mayores de 18 años. No obstante, Victoria comparte que las madres y los padres no 
permiten que sus hijos e hijas participen en el taller por miedo a que vayan a sufrir 
discriminación y violencia en los lugares de trabajo, aquí se evidencia de nueva cuenta 
que enseñar a cuidar de sí mismo aparece vinculado a la lucha contra la precaridad y 
por tanto a la sobrevivencia en un escenario hostil; ese contexto precarizado litiga las 
pautas necesarias para reforzar al sujeto con la condición del síndrome de Down como 
alguien que no demanda el uso de las armas, pero que al ser declarado inerme se sabe 
que no podrá utilizarlas y sufrirá de una violencia irremediable a la que no podrá 


responder. 


Por tales motivos, la participación de estudiantes en el taller es mínima y 
consecuentemente permanecen en dependencia económica. Y es que en realidad la 
mayoría de las personas con discapacidad no tienen ingresos y si consiguen un trabajo, 
la empresa no tiene que pagar su seguridad social porque la mayoría de veces están 
colaborando con algún tipo de terapia ocupacional. Esto es un ahorro para el jefe y una 


sobreinversión que reposa en la persona de quien depende. 


De ahí que exista una precarización del cuidado, puesto que en muchas 
ocasiones el sujeto cuidador al dedicarse exclusivamente a la atención del sujeto con 
síndrome de Down, sin poder trabajar, sin ingresos y con los gastos de una enfermedad 
(como las cardiopatías congénitas, el hipertiroidismo, la leucemia) aunado a los 
recortes, la mercantilización y la privatización de la sanidad pública, sufre de una 
violencia discreta que no mata a tiros, por el contrario, es una que hace habitual el 
sufrimiento a una sentencia de muerte sostenida tanto en el sujeto cuidador como en el 


sujeto dependiente. 


Por ende el cuidado interdicto posiciona al sujeto cuidador en un escenario de 
afectaciones corporales a las cuales deberá responder dado que el sujeto con la 
condición del síndrome de Down ya está juzgado por adelantado y sin pruebas 
fehacientes incriminado de inermidad, seguidamente, el sujeto cuidador no sabe quién 
es pero sí qué es y en consecuencia lo que necesita, para ilustrar este punto aludiré a lo 
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que reconoce Lourdes dentro de su experiencia con el diagnóstico del síndrome de 


Down: 


Nace mi hijo y entonces te programan es que no va a poder y es que viene bien enfermo 
y es que no va a saber comer, no va a saber andar, es mongol, es retrasado, vas a tener 
que estar pegada 24 horas a él, todo el tiempo en el hospital me tuvieron así. Ahora he 
podido quitarme algunos miedos, sé que mi hijo no es un bulto, pero también sé que el 
síndrome no se le va a quitar y que eso le impide hacer cosas solo (Grupo de discusión, 
sesión 1). 
A pesar que Lourdes ha dejado atrás el miedo de la muerte temprana por una 
cardiopatía congénita, la frustración de no verlo terminar una carrera universitaria o la 
angustia de dejarlo solo en casa, entre otras cosas, todavía considera que es imposible 
que su hijo pueda subirse a un autobús y llegar a un lugar por sí mismo, así como vivir 
en un futuro sólo o decidir sobre su propia trayectoria sin supervisión de otra persona 
que, por supuesto, está dentro de la norma de la capacidad corporal y del parentesco 
consanguíneo como más adelante veremos. En este proceso hay una subjetivación de 
un tú dependiente por parte de un yo cuidador que gestiona un intercambio diádico de 


manera unilateral. 


Dentro de las escenas de interpelación es conveniente señalar la distinción entre 
el cuestionamiento qué somos y quién eres. Cavarero (2014) aduce que la pregunta que 
debemos hacer no es qué somos como si la labor fuera llenar de contenido nuestra 
condición singular dentro de una identidad solidificada de la que podemos echar mano 
para dar cuenta de la posesión narrativa del yo -o inclusive de un tú. Por el contrario, la 
pregunta tiene que ser dirigida al otro: quién eres; esto supondría que tenemos frente a 
nosotros a un otro que no conocemos y no podemos aprehender del todo con 
anticipación. “Se trata antes bien de una pregunta que afirma la existencia del otro que 


no me es del todo conocido o cognoscible” (Butler, 2012: 51). 


De cierta manera, hay una desposesión narrativa del yo y el tú como seres 
constituidos corporalmente en la exposición de una socialidad. Así que llegado a este 


punto me apremia plantear dos cosas. La primera tiene que ver con nuestra 
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dependencia del otro, “el hecho de que no podamos existir sin interpelarlo y ser 
interpelados, y de que por más que lo deseemos, resulte imposible evadir nuestra 
fundamental socialidad” (Butler, 2012: 52). La segunda imbrica con la primera y tiene 
que ver con las empatías, los conflictos y las identificaciones que están cruzadas en el 
encuentro, es decir, las normas mediante las cuales busco reconocer/me no son del 
todo propias: 

No han nacido conmigo; la temporalidad de su surgimiento no coincide con la 

temporalidad de mi vida [pero] no es posible dar cuenta al margen de la estructura de 


interpelación [...] Solo en la desposesión puedo dar y doy cuenta de mí misma. (Butler, 


2012: 56) 


Lo dicho hasta aquí expresa el proceso de subjetivación relacional en el sujeto cuidador: 
fabricar al inerme obliga a conducirse fuera de sí. La persona con síndrome de Down es, 
para quien cuida, un rostro singular expuesto a la herida. Esa condición descubre una 
máscara que auxilia para proteger, cuidar y curar. Aunque lo problemático es que lejos 
de inaugurar una interpelación que solicita una respuesta a la pregunta sobre quiénes 
somos y cuál debería ser nuestra relación, ese fuera de sí recae en un modelo piramidal 
de jerarquización corporal que está inserto en el marco de la integridad corporal 
obligatoria, el cual antepone la interrogante qué somos en el intercambio diádico de una 


interpelación capacitista. 


En consonancia el cuidado interdicto emerge intrínsecamente naturalizado dado 
que el intercambio diádico está montado en la condición del síndrome de Down como 
inermidad y en un fuera de sí interpelado por la minusvalía del otro. Acorde con Butler 
no somos “meras diadas que actúan por cuenta propia, puesto que nuestro intercambio 


está [regulado por] normas” (2012: 45) que condicionan las escenas de interpelación. 


De colocarnos más allá de la enmarcación capacitista estaremos re- 
construyendo el plano del intercambio diádico, me atrevo a decir que la lucha aún se 
encuentra en quebrar el vínculo temporal que liga la condición del síndrome de Down 
con la infancia y por tanto con la inermidad para propiciar una subjetivación distinta en 


el sujeto cuidador, nunca más sedimentada en la minusvalía del otro sino en la 
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vulnerabilidad que compartimos como seres expuestos a la afectividad corporal; con 
afectividad corporal entiendo que la extática corporal no es una mera zona de 
inscripción de significados sociales sino también aquello “que sufre, se alegra y 
responde a la exterioridad del mundo, una exterioridad que define su disposición, 
pasividad y actividad” (Butler, 2010: 58), este adelanto será ampliado en la tercera 


parte del texto. 
Marco heterosexual. Creación de vínculos afectivos. 


La interpelación basada en la incriminación de la inermidad necesita de un medio 
socialmente naturalizado para crear y asegurar la inteligibilidad del sujeto cuidador. 
Por ello, hay que puntualizar que el cuidado interdicto no sólo responde a los efectos 
de la integridad corporal obligatoria sino que también funciona como la continuidad de 
un régimen heterosexual que desprende un parentesco legítimo abrazado a un modelo 


de familia nuclear. 


Si bien Butler (2006) de-construye la estructura simbólica de la 
heterosexualidad hipostatizada para cuestionar el mandato de la madre y del padre 
como posiciones ontológicas del parentesco inteligible, también revela una gama de 


normatividades que posibilitan el cuidado como una práctica heterosexualizada. 


Ahora, es oportuno detallar que el Código Civil del Estado Libre y Soberano de 
Puebla instituye en el artículo 42 que son incapaces el menor de edad y el mayor de 
edad que está condicionado por una incapacidad mental, en este sentido la Jueza 
Olivares erige que el infante con la condición del síndrome de Down “una vez 
cumpliendo la mayoría de edad necesita del juicio de interdicción que va a tener como 
objetivo que se le declare en estado de incapacidad (de interdicción) y se le nombre un 
tutor” (Entrevista personal, 13 de marzo de 2015), mientras el artículo 45 establece que 
la patria potestad, tutela y adopción del incapaz le corresponde a los ascendientes, 
tutores, adoptantes, funcionarios judiciales, administrativos y demás servidores 


públicos. 
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No obstante, pese a la apertura que manifiesta el artículo 45, el cuidado 
interdicto socialmente regulado contempla a un sujeto cuidador con un grado de 
parentesco cercano para la persona que no tendrá la capacidad jurídica de tomar 
decisiones sobre su propia vida. La madre y el padre tienen la patria potestad y la 
custodia sobre la progenie con incapacidad mental, “una vez muertos los padres, son 
los abuelos, pero si los padres antes de morir deciden quién puede ser tutor, esa 
voluntad excluye a los abuelos”, de ahí la tutela testamentaría, pero en palabras de la 
Jueza Olivares “la tutela legítima es la que impera en los juicios de interdicción [y] es la 
que ejercen los parientes” (13 de marzo de 2015); es importante aclarar este punto 
porque la tutela es una institución supletoria de la patria potestad, una vez que quienes 
son progenitores se encuentran ausentes por muerte, enfermedad o alguna otra 


situación, es que la tutela entra a cubrir las funciones de la patria potestad. 


Recordemos que el discurso médico-jurídico-social sostiene al sujeto con la 
condición del síndrome de Down en un estado de incapacidad mental que, a pesar de 
tener la mayoría de edad,”* habrá de contar con un tutor para salvaguardar su bienestar 
personal. Ya no será visto como un ciudadano con la capacidad de elegir y 


responsabilizarse de sus propias decisiones. 


Aunque en la mayoría de los casos, quien funge con la función asignada al sujeto 
cuidador en la vida cotidiana no acude al Juzgado de lo Familiar para validar esa tutoría 
o declarar en estado de interdicción a la persona con síndrome de Down, empero no 
por eso deja de existir un cuidado interdicto que rutinariamente apela a la cita jurídica 


de la incapacidad mental y el parentesco tutelar en la subjetivación del sujeto cuidador. 


55 La mayoría de edad es una condición para determinar la plena capacidad de obrar de la persona que 
consta en alcanzar una edad cronológica establecida a partir de su nacimiento. La figura está motivada 
en la necesidad de que la persona haya adquirido una madurez intelectual y física suficiente como para 
tener una voluntad válida para obrar algunos actos que antes no podía por sus carencias nombradas 
anteriormente. En México se adquiere la mayoría de edad a los 18 años de edad, si bien la mayoría de 
edad es una figura existente en otros países, las obligaciones y condiciones son distintas, el contenido 
sociocultural de la edad no es universal. 
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Retomaré el testimonio de Lourdes** para clarificar el planteamiento anterior. 
Su hija mayor cursa la preparatoria y Jared, su hijo menor diagnosticado con síndrome 
de Down, asiste a la escuela Villas Juan Pablo AC. Lourdes y su esposo asumen el 
propósito de construir un negocio exclusivo para su hijo con la intención de generar y 
asegurar un recurso económico que exima de gastos extras a su hija cuando llegue a ser 
la cuidadora principal de su hermano: “tras cuidarlo todavía mantenerlo, no. Él tiene 
que tener su propio sustento y que nada más mi hija sea capaz [...] de una toma de 
decisión, hablamos de cosas más complejas, que ella pueda decidir lo mejor para su 


hermano” (Grupo de discusión, sesión 1). 


Lourdes contempla a su hija como la principal cuidadora de su segundo hijo y 
quien será la que tome decisiones importantes en la vida de su hermano; digamos 
hipotéticamente que el negocio que llegado el momento heredará Jared de sus 
progenitores no será del todo suyo, pues será administrado por su hermana, así que ella 
decidirá qué se vende, a qué hora se abre y se cierra, si su hermano atenderá o no, si en 
un determinado momento decide venderlo, cerrar o rentarlo, es más, la trayectoria 
biográfica de Jared también será administrada, su hermana tendrá el derecho a decidir 
su domicilio, los horarios de sueño, comida y diversión, así como de las personas que lo 
pueden visitar, a su vez, si a Jared alguna vez se le ocurre enamorarse y quererse casar, 
su hermana será quien apruebe o no esa opción. De ahora en adelante y tal vez como 
fue siempre, el sujeto cuidador representa una pequeña soberanía que administra la 


vida de quien se ha dicho que no puede valerse por sí mismo. 


En este sentido, Lourdes tiene contemplado un intercambio diádico en donde 
enuncia, con antelación y sin necesidad de un juez, quién será la tutora y quién el 
interdicto. Ella explica que su papá la educó bajo el perfil del hermano mayor que tiene 
el deber de estar al pendiente por los demás: “trae mi papá esa escuela. En su caso es el 
mayor, en mi caso yo soy la mayor y mi hija es la mayor” (Grupo de discusión, sesión 2), 


entonces la socialización del cuidado responde a una hermandad que contempla en 


56 Su primera hija es mayor por cuatro años de su segundo hijo (síndrome de Down). 
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primer lugar, la sucesión generacional: el hermano mayor como la figura 


cuidadora/protectora. 


Esto nos habla de la existencia de una regulación ascendiente y descendiente en 
el orden de los nacimientos de la progenie que sirve de parámetro para el 
posicionamiento y la distribución de la organización social del cuidado, lo cual no hace 
exclusivo el hecho de tener un hermano o pariente con síndrome de Down para ocupar 
un lugar en la asignación de los cuidados. De hecho, podría decirse que las relaciones 
intergeneracionales son parte fundante en la naturalización y creación de cuidadores 
que al incorporar la interpelación de la figura del hermano o la hermana mayor junto 
con la ilusión sostenida de no tener una discapacidad construyen el camino idóneo en 


la constitución del sujeto cuidador. 


Continuando con lo anterior, Lourdes aclara que, independientemente de 
inculcarle el deber de hermana mayor a su hija, ha fomentado el afecto entre hermanos 
haciéndoles partícipes el uno en la vida del otro. Pero después de todo admite el 
derecho de su hija a decir en un futuro: “Gracias, no lo voy a cuidar” (Grupo de discusión, 
sesión 2). A su vez, si bien Lourdes otorga el derecho a su hija de declinar frente al 
cuidado de su hermano, parece estar muy segura que no será así y eso le impide 
imaginar un escenario alterno que en su narrativa está ausente ya que cada vez que 
preguntaba por esa posible escena volvía sobre lo siguiente: “me voy a morir y él va ser 
capaz de seguir con su vida. Sé que mi hija va a responder” (Grupo de discusión, sesión 
2). De donde se infiere que, Tesponder' quiere decir que su hija asumirá la función de 
cuidadora, tal como le ha sido destinado por Lourdes, esto nos habla de las falacias de 


tomar decisiones sobre quienes de antemano son designables para ser cuidadores. 


Ahora, para ampliar la discusión retomo a otra de las participantes del grupo de 
discusión. Gloria tiene tres hijos, dos varones y una mujer, Angélica que con 19 años es 
su hija mediana diagnosticada con síndrome de Down; ella considera que ha inculcado 
a sus dos hijos varones que tienen una responsabilidad con su hermana y aunque ya 


estén casados deben de considerarla un miembro más de su familia, dado que en algún 
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momento tendrán que hacerse cargo de Angélica y no deslindarse de una obligación 


que también es suya, así lo confirma con el siguiente testimonio: 


Yo se los he dicho a mis hijos, en algún momento se van a ser cargo de su hermana, así 
que vayan hablando con sus esposas [...] ustedes van a tenerse que hacer cargo porque 
en primer lugar son familia y no me iría tranquila sabiendo que tiene dos hermanos y mi 
hija está botada con alguien o que ya la recogió el DIF5”. Nos lo voy a obligar porque no 
tengo manera pero es su responsabilidad, es su hermana y es mujer (Grupo de discusión, 
sesión 2). 
La argumentación de Gloria condensa varias situaciones que a continuación quisiera 
desglosar. En primer lugar, al pedir a sus hijos que hablen con sus esposas delinea una 
regulación de género inmersa en un dictamen implícito del cuidado que no reposa en 
ellos sino en ellas, como pronuncia Butler (2006), el género siempre es un hacer 
condicionado por las relaciones sociales que ritualizan, entre otras cosas, el reparto de 
responsabilidades o la división sexual del trabajo, por ejemplo, mientras los hijos de 
Gloria trabajan,” sus esposas son quienes terminarán por hacerse cargo de su cuñada, 
esto mantiene la figura diádica normativa hombre-protector-proveedor y mujer- 
cuidadora. Ni los hijos ni las esposas son varones y hembras equipadas de una esencia 
para proveer o cuidar, sino antes bien el resultado de una repetición forzada de 
responsabilidades que a través del acto generizado originan la subjetivación del sujeto 


cuidador. 


Otro rasgo importante dentro de la experiencia familiar de Gloria es la que 
expresa su esposo Miguel al decir: “si yo me muero ella [Gloria] va a tener que trabajar, 
si muere ella yo voy a tener que guisar, lavar. Sabemos que no me gusta hacerlo pero lo 


voy a tener que hacer” (Grupo de discusión, sesión 2), en cierto sentido, a pesar que 


57 El Sistema para el Desarrollo Integral para la Familia (DIF) es una institución a nivel nacional, estatal 
y municipal que tiene por objetivo conducir políticas públicas en materia de asistencia social que 
promueven la integración de la familia. Habría que preguntarse sobre su funcionalidad y la reproducción 
heterosexista de su estructura y la constante victimización asistencialista de los grupos que nombra 
vulnerables. 
58 En las conversaciones que mantuve con Gloria durante las tres sesiones del grupo de discusión, ella me 
contó que sus nueras no trabajan, sus dos hijos son los que laboran. 
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Gloria genera sus propios recursos económicos a través de la sastrería y la costura, 
Miguel no reconoce esa actividad como un trabajo, ya que pareciera que al promulgar 
un futuro hipotético con la muerte de alguno de los dos, él se auto-adjudica la figura del 
trabajador, mientras a ella la de cuidadora o ama de casa. Lo que implica que quien siga 
vivo tenga que ocupar el lugar correspondiente del otro. Así que son tácitas las 
responsabilidades que sostienen al varón provisor y protector y a la hembra cuidadora, 
objeto también de protección. Por tales motivos, la organización social del cuidado se 
fundamenta y actualiza en la división sexual del trabajo y su existencia detona en la 
obligación relacional que entreteje el modelo familiar instaurado por el parentesco 


heterosexual, como Izquierdo comenta: 


La responsabilidad para con los miembros de la familia es un acto de obediencia que se 
fundamenta en el sentimiento de solidaridad, entendida ésta como participar de una 
suerte común. Se requiere todo un aparato de ingeniería social para construir la 
moderna familia así como la concepción actual de la obligación familiar. También se 
requiere para construir la noción de individuo y de libertad individual, se concibe la 
sociedad como un agregado de individuos libres e iguales, y a la vez se atribuye a la 
familia una consistencia orgánica, donde las funciones no son cuestión de opción libre 


sino de responsabilidad moral, y por si acaso también obligación legal (2003: 5). 


Teniendo en cuenta esa obligación familiar, en el caso de Mariana, ella no planea gestar 
un segundo hijo pues discurre: “nacerá con un cargo, eso se me hace injusto. Si ha sido 
mayor que Jesús, bueno, pero estando consciente eso sería injusto. Además no es 
garantía y puede existir un reclamo”.52 Por otra parte, se debe agregar que el hermano 
de Mariana es la persona que ella contempla asuma la responsabilidad de su hijo y por 
esa circunstancia está entre sus planes comprar un seguro de vida: “al menos dejas algo 
y no se va a estar tronando los dedos quien se quede con él. Por lo menos administrar 
el dinero, si no lo pueden cuidar que contraten a alguien, es algo que ya tengo que 


empezar a ver” (Entrevista personal, 5 de febrero de 2016). 


59 Entrevista a Mariana, 40 años, 2016. 
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Desde su propia singularidad, el testimonio de Mariana permite una conexión 
con Lourdes y Gloria para discutir la ingeniería social del modelo familiar heterosexual 
que crea individuos sujetados a una responsabilidad forzada que reposa en un sistema 
de mutuas dependencias organizadas de forma ascendente o descendente a través de 
la edad, el género, la capacidad o el parentesco que no hacen otra que reproducir la 


jerarquización social. 


El hermano menor depende del mayor, la hermana depende del hermano, la 
madre depende del padre, los hijos dependen del padre y la madre, la madre y el padre 
dependen de los hijos, el discapacitado depende del capacitado, la mujer depende del 
varón. Se trata de una responsabilidad forzada que no dispone de vías alternas sino de 
comportamientos y relaciones disciplinarias que retienen y gestionan los cuerpos en 


formas de vida dominantes. 


Conviene insistir en la discusión que se elaboró en la primera parte del texto, en 
donde los planteamientos de Badinter (1981) sobre el nacimiento del amor maternal y 
de Foucault sobre el dispositivo de la sexualidad (2007a) y la psiquiatrización de la 
familia (2014) en el siglo XVIII fueron atenuantes decisivos para la obligación moral y 
legal que persiste y dota de inteligibilidad a la práctica del cuidado aún en nuestros días. 
Todavía cabe señalar que Gloria parece desconocer la forma legal de obligar a sus hijos 
para que cuiden de su hermana, dado que afirma que no tiene manera de hacerlo, así 


apuesta por la obligación moral del sentimiento familiar. 


Y es que vuelvo sobre el punto, estas relaciones de cuidado interdicto están 
siendo citadas anticipadamente en un escenario cotidiano que desconoce el juicio de 
interdicción y que no lo necesita en vista que la performatividad del marco heterosexual 
inscribe afectos en el sujeto cuidador que median con una obligada responsabilidad 
sobre el otro. ¿Qué dirá la sociedad si los hermanos de Angélica deciden no cuidarla? 
¿Cómo serán vistos? ¿Acaso, ella, no podría llevar una vida sin el cuidado de ellos, sin el 
apego familiar? ¿Cómo opera y qué sentido adquiere la obligación relacional en este 


escenario? 
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En segundo lugar, regresando con la expresión “ya la recogió el DIF” se descubre 
un lugar que edifica, paralelamente del cuidado socialmente valorado (familiar), un 
espacio menospreciado y estigmatizado ¿Quiénes terminan en el DIF? ¿Cómo es que 
terminan ahí? ¿Qué asusta y cuál es la valoración social de los sujetos que van a ese 
lugar y de los que no cumplieron con un “buen' cuidado para mantener la custodia? La 
preocupación de Gloria ante la posible negativa de sus hijos recae en que su hija termine 
viviendo en algún Centro de Asistencia del Sistema Municipal para el Desarrollo 


Integral de la Familia (SMDIF). 


Angélica específicamente en el caso de la ciudad de Puebla terminaría bajo la 
custodia del SMDIF y viviendo en Casa de Ángeles que es un albergue que atiende de 
manera temporal o permanente a personas con discapacidad. La mayoría de infantes y 
adolescentes que llegan a este albergue les canaliza la Procuraduría de la Defensa del 


Menor, la Mujer y la Familia por casos de extravío, maltrato y abandono. 


Dentro del imaginario social llegar a un albergue del DIF es la secuela de eventos 
que aluden a la violencia, el maltrato, el abandono, la orfandad y la violación, episodios 
que no solo realizan una valoración moral sobre la persona que termina bajo la custodia 
del estado, quien de paso será una víctima y un desgraciado gran parte de su vida, sino 
también sobre la persona que no cumplió con el deber del cuidado, muchos de estos 
sujetos son demonizados, bestializados y hechos verdaderos monstruos. Pongamos, 
por caso, el abandono ficticio de un bebé con síndrome de Down. A lo largo de la 
investigación una gran cantidad de varones abandonaron el cuidado del bebé al dejar a 
la madre con la responsabilidad total, esta situación socialmente no es plausible pero 


tampoco resulta tan extraña en el tejido relacional de la diada cuidado - dependencia. 


Por otra parte, si una mujer a lo largo de los primeros meses del bebé no hace 
inteligible su cuidado y el DIF decide “recoger” a la cría, el acto punitivo del género 
vendrá con más fuerza a castigarla que al propio padre que abandonó al bebé desde un 
principio. Además ¿Cuál sería el problema de volver ese cuidado que se supone 


“privado” una responsabilidad pública? Izquierdo nos ayuda a pesarlo: 
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El modelo de ciudadanía que se ha implantado en nuestra sociedad y respaldamos con 
nuestras acciones, por más que lo critiquemos, supone que el cuidado de los 
dependientes no es una responsabilidad pública. Es cierto que se reserva a los poderes 
públicos esa potestad y responsabilidad última, pero en condiciones “normales”, cada 
cabeza de familia ha de dotarse de la estructura familiar que le permita cubrir/asumir 
su parte en la continuidad del orden social, haciéndose cargo de la protección de los 
dependientes. El implícito es que corresponde a la mujer dotar de infraestructura al 
hombre para que este pueda ejercer sus funciones de ciudadano. En ese pretendido 
pacto y en la medida en que tiene un carácter patriarcal, la propia categoría de 
“dependiente” se construye socialmente, alargando artificialmente la edad en que se 


accede al trabajo remunerado o acortándola también artificialmente (2003: 146). 


Entonces, el parentesco heterosexual dota esa estructura familiar naturalizada a través 
de la cual se crea y da permanencia del sujeto cuidador, a la vez que refuerza la 
inermidad del otro/dependiente. Mientras tanto, en palabras de Rich (1980), esa 
heterosexualidad obliga a las mujeres dentro de una existencia maternal-cuidadora que 
provoca la precariedad corporal al naturalizar políticamente un desgaste y un 


cansancio por un trabajo que no es reconocido como tal. 


Primordialmente, la vitalidad de la heterosexualidad y el ritmo económico del 
capitalismo patriarcal es asegurado por medio de la sujeción de las mujeres al cuidado 
cotidiano de la dependencia puesta en los cuerpos deficientes (infancia, discapacidad, 
ancianidad, enfermedad), pues como indicará Foucault (2007),9 la atención del sujeto 
con retraso mental consume el tiempo y la energía de una persona, “los cuidados 
brindados en el hogar a un retrasado mental, sobre todo cuando es inválido, agotan los 
salarios y la capacidad de la gente en casa, de modo que la familia cae en la miseria” 


(2007b: 250). 


60 Hay que recordar que el filósofo francés lo que hace al distinguir la locura de la idiotez y el retraso 
mental es trazar un discurso psiquiátrico que lucró con la patologización de la psique al construir la 
necesidad de espacios disciplinarios como los asilos y las casas de salud para atender a esa parte de la 
población. Aunque, ese discurso en sí mismo diseñó periódicamente a los sujetos que por un lado eran 
peligrosos para el resto de la sociedad (por eso tenían que estar recluidos) y por otro, a los sujetos que 
podían ser cuidados al interior de la familia, de ahí el prístino distanciamiento del loco con el idiota y el 
retrasado. 
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De ahí que, muchas mujeres tengan que estar cuidando en casa y además 
trabajando asalariadamente para poder subsistir, lo que las posiciona desigualmente 
en la rutina social, teniendo que invertir más tiempo entre el cuidado y el trabajo, esto 
indudablemente afecta corporalmente con estrés, cansancio, preocupación, menos 
horas descanso y nulo tiempo para dedicarse a otras actividades, como exhibe el 


comentario de Mariana: 


Mi vida social es poca, la verdad. Si me he metido mucho en mi papel como mamá. 
Disfruté mucho mi juventud y fui bien noviera [...] ahorita he tenido relaciones cortas, 
muy cortas, a veces el tiempo no da. No digo que nunca me casaré, pero tampoco es algo 
que me preocupe. Bastante tengo con la preocupación de Jesús como para agobiarme 


por esas cosas (Entrevista personal, 5 de febrero de 2016). 


Habría que indicar que Mariana se dedica a la alta costura y tiene el lugar de trabajo 
instalado en su casa, argumentando que así puede trabajar sin desatender a su hijo. Así 
que el itinerario cotidiano suele circunscribirse en la escuela Villa Juan Pablo AC, el 
Centro Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación Integral (CMERI) y su casa. La 
mayor parte del tiempo lo invierte en el cuidado de su hijo y el restante a su trabajo. 
Consecuentemente, las actividades que podría hacer más allá del cuidado y el trabajo 
quedan inhabilitadas por una exigencia que requiere centrar sus energías 
primordialmente en un tópico positiva y socialmente valorado, casi, de manera 


santificada: ser madre de tiempo completo y sacrificarse a sí por ocuparse de su hijo. 


Pongamos por caso el personaje de Olvido de la película León y Olvido (2004) al 
que recurrí en la primera parte del texto para explicitar un caso que consta de alguien 
que se niega a cuidar pero la regulación moral, legal y del parentesco la obligan hacerse 
responsable de su hermano con síndrome de Down. Olvido reclama y culpa a su 
hermano por trabajar como “una mula”, por andar preocupada todo el día y por negarse 
tiempo para sí misma frente a una responsabilidad que no pidió y que trata de terminar 
dando muerte a León, al que trata de tirar al confín de una colina, abandonar en el 
camino, asesinar mediante el envenenamiento y los disparos de un revolver, empero 


ninguna de las opciones funciona y por tanto se mantiene sujeta al cuidado. 
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Y es que ser cuidadora o cuidador de tiempo completo es lo que funda un miedo, 
un desagrado y una incertidumbre no solo en quien cuida sino también para quien se 
involucra en el cambio de estafeta. Por tal motivo, una latente negativa se construye 
bajo la figura del sujeto cuidador que renuncia a su propia vida y singularidad por el 
cuidado del otro, algo así como un acto de sacrificio, teniendo en cuenta que de 
antemano los efectos de la integridad corporal obligatoria forjan la necesidad de un 
cuidado permanente en alguien que es objeto constante de un señalamiento por la 


inermidad que causa su retraso mental. 


Lo dicho hasta aquí supone un doble vínculo que hace del gesto de cuidar un acto 
regulado por convenciones socioculturales que enmarcan una relacionalidad forzada 
por la integridad corporal obligatoria y la heteronormatividad que ajustadas en un 
contexto político y económico (neoliberalismo) más amplio posicionan la subjetivación 
del sujeto cuidador y el intercambio diádico en una sostenida precarización de la 
afectividad corporal que, al producir como obstáculos aquellos cuerpos que no son 
rentables ni empleables por ser intrínsecamente deficientes y dependientes, engendra 


experiencias colocadas en el mero sufrimiento o pesar. 


Por eso la preocupación de Lourdes y su esposo de montar un negocio que “alivie 
la carga” (Grupo de discusión, sesión 1) a su hija al tener en un futuro que cuidar de su 
hermano, de Cruz por hacer de su hija alguien independiente: “al menos quiero que no 
sea una carga, que se ase, que se alimente, que se cocine, que lave su ropa” (Grupo de 
discusión, sesión 2), o la inquietud de Mariana por comprar un seguro de vida para que 
la persona que cuide de su hijo “no se le haga pesado y no se truene los dedos para 
mantenerlo” (Entrevista personal, 5 de febrero de 2016), todos estos planes y 
aflicciones parecen dar cuenta del cuidado como una carga o bien un posible obstáculo 


para la vida de quien “es” o “llegará a ser' sujeto cuidador. 


Es por ello que interpretar la responsabilidad del cuidado interdicto implica 
interpelar a la decisión presuntamente voluntaria de querer cuidar para no pasar por 


alto la historicidad de las estructuras de poder y, en particular, de las normas que son 
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disimuladas en la naturalización de la dependencia al interior de la discapacidad y en la 


subjetivación del sujeto cuidador como un imperativo de la afectividad corporal. 


Ahora, para ejemplificar y seguir problematizando el cuidado interdicto como 
resultado de una responsabilidad afectiva (cuasi hereditaria) que fomenta el marco 
normativo para la protección del sujeto con la condición del síndrome de Down 
retomaré un fragmento de la historia de los personajes de Kenny y May de la película 


AfterLife (2003). 


May Brogan, al enterarse que está muriendo de cáncer, pronuncia a su hijo 
Kenny que debe cuidar de su hermana mayor Roberta, una mujer aproximadamente de 
40 años con síndrome de Down. Kenny reniega hacerlo y con el paso de los días le 
molesta la situación de ser acompañado cotidianamente por su hermana, le incomoda 
tener que llevarla a sus reuniones de trabajo y se fastidia del poco tiempo que dispone 


para visitar a su amante sexual. 


Durante una sesión de quimioterapia de May, Kenny olvida recoger a su 
hermana en el bingo. Roberta sale del bingo y empieza a caminar, termina perdida por 
más de medio día, hasta que una vecina la encuentra en la calle y la lleva a su casa. May 
reclama a Kenny: “¿Qué va a ser de Roberta cuando yo muera? Entiende que no se puede 
cuidar por sí misma”, frente a la frustración de la madre, el panorama para Kenny no 
mejora, le ofrecen un trabajo en Estados Unidos como periodista y esa es la oportunidad 
que había estado esperando para abandonar Escocia, ahí topa con el dilema moral de 
tener que dejar a su madre moribunda y hermana discapacitada o quedarse a cuidar de 


las dos. 


Y es que la ambivalencia que rodea la posible decisión de Kenny está mediada 
por disposiciones y motivaciones afectivas que traen a discusión el sentido del cuidado 
como sacrificio de sí por el otro, y es que esa idea de sacrificio involucra la separación 
del sujeto cuidador del resto de actividades ajenas al cuidado que sitúan una gama de 
relaciones sociales; reducirse a la relación de cuidado es aceptar una privación dolorosa 


(no ir a Estados Unidos) que es redimida por el reconocimiento del acto inteligible o 
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por el mismo hecho de ser inteligible para los demás: ser reconocido como el hermano 
que cumplió con su deber o ser un desgraciado que deja morir a la madre y abandona a 


la hermana discapacitada. 


Para May no como madre sino como sujeto cuidador es tan lógico en su 
pensamiento que Kenny tendría que hacerse cargo de su hermana y al parecer es algo 
que ni siquiera habló con él, simplemente asumió que así sería. Por esta razón la 
percepción del cuidado como sacrificio propaga la frustración, la rabia y el 
resentimiento con el que Kenny le dice a su madre: “Nunca se dio un solo momento para 
pensar en mí, toda mi vida haz estado pensando en ella, ahora quieres que haga eso 
conmigo mismo ¡No lo voy hacer!”, May se siente culpable de delegar el cuidado de 
Roberta a su hijo, siente que le está robando el derecho a tener una vida y le acongoja 
pensar que su hija quedará a la deriva si éste no decide hacerse cargo de su hermana, 
así, toma la decisión de adelantar su muerte junto con la de su hija con la finalidad de 
proteger a Roberta del inminente abandono y a Kenny del “dolor de cabeza” (Kenny así 


llamó en una ocasión a Roberta) que sería cuidar de su hermana. 


Con esa decisión en mente es que May enseña a su hija a cocinar leche con 
chocolate. Vacía unas gotas de veneno mientras sirve la leche en dos tasas, luego van a 
la cama. Recostadas, una junto a la otra, hace beber primero a Roberta y comenta que 
jamás se separarán y que siempre estará a su lado. Así, el cuidado dirigido a Roberta 
llega a través de la muerte. El gesto de cuidado, en palabras de Todorov, puede tomar 


formas contrarias a proteger las condiciones que sostienen la vitalidad misma: 


En el gueto de Varsovia fue necesario a veces, por cuidado hacia otro, darle la muerte. 
En Auschwitz, un hombre mató a su hermano para ahorrarle el trayecto en camión hasta 
la cámara de gas. Los niños que nacían en el campo eran regularmente ahogados, 
envenenados o asfixiados sobre todo con la almohada. Esto permitía salvar la vida de la 
madre, cuando, de todas maneras, el niño estaba condenado; como ya se ha visto, no deja 
de ser un caso de consciencia cruel para aquel o aquella que consumaba ese acto 


(Todorov, 1993: 79). 


Considero que debería indagarse más ésta excepcionalidad del cuidado, los escenarios 


de intercambio diádico son dinámicos y complejos, es así que la muerte de quien 
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decimos cuidar representa, en determinadas circunstancias, una ambivalente 
posibilidad de salvaguardar la dignidad relacional o revalidar el ejercicio soberano 


sobre el otro. 


May escribe una nota de despedida a su hijo diciendo “He hecho lo correcto para 
nosotros tres [...] tenía que mantenerla a salvo [...] usted ha conseguido su propia vida 
y quiero que la disfrute”. Posteriormente, al leer la nota, Kenny siente culpa por negarse 
a cuidar de su hermana y provocar inevitablemente la muerte de su madre. Desde otro 
punto de vista, me atrevo a decir que May ejerce un acto de sacrificio que nunca 
contempla la voz del otro, no desea morir para que Roberta viva, hubiera querido que 
ambas vivieran para poder seguir cuidando de ella, pero como eso es insostenible 


decide la muerte de las dos y deja una culpa en su hijo. 


Éste afecto del cuidado brota también en Miguel (esposo de Gloria) que si bien 
ha platicado con sus dos hijos sobre su latente muerte y la responsabilidad que tienen 
que asumir con su hermana, no deja de mortificarle la situación de que eventualmente 
no cuiden a Angélica y pronuncia: “Yo quisiera y si Dios me lo permite que mi hija se 
fuera primero que yo” (Grupo de discusión, sesión 2), bajo esta misma idea Gloria 


expresa: 


Me va a doler mucho, el solo pensarlo me lástima. Pero es algo que puede pasar y diría 
que es mejor saber cómo y en dónde queda mi hija que no saber qué va a pasar con ella, 
si va a comer, dónde se quedará o si termine algún día mendigando por ahí, abandonada, 
abusada, mil cosas. Y si he pensado que sería mejor que se fuera primero [...] Para quien 
ya perdió un hijo Down, la mamá ya cumplió con su misión, nosotros vamos en el camino 


y no sé cuándo nos va a tocar (Grupo de discusión, sesión 2). 


La muerte de quien está diagnosticado con síndrome de Down se presenta como una 
oportunidad no solamente para brindar argumentos que legitimen la pérdida y el duelo, 
sino que también exterioriza una esperanza coyuntural para abandonar de manera 


inteligible la precaridad de ser cuidador. 


Entiendo que el cuidado en determinadas condiciones implique la muerte, pero 


el mismo marco interpretativo que orientó la distinción entre vidas merecedoras de 
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habitar y vidas merecedoras de abandonar es el que presenta una regulada ficción de 
la pérdida, una ficción que promete un lugar mejor, pero “dichos marcos no sólo 
estructuran la manera cómo llegamos a conocer e identificar la vida, sino que, además, 


constituyen unas condiciones sostenedoras para esa misma vida” (Butler, 2010: 44). 


¿Qué pasa cuando el intercambio diádico mantiene la ausencia del yo con el tú y 
replica la presencia de yo por debajo y/o encima del tú? ¿Acaso el sacrificio maquillado 
de cuidado no está glorificando la muerte de una vida interdependiente que nunca logró 
ser vivible? ¿No será que el mensaje lo estamos entendiendo equivocadamente y que al 
aceptar la muerte del otro estamos validando una realidad hegemónica en que la 


interdependencia corporal no vale nada? 


Y es que el proceso de interpelación de la condición del síndrome de Down en la 
socialización de quien cuida se produce desde una soberanía familiar con disciplina 
asilar que a la vez que detecta a sus débiles mentales, obliga a ciertos sujetos a su 
cuidado. Todo eso al interior de un poder soberano recubierto de una biopolítica de 
normalización que fomenta la subjetivación de cuidadores anclada en relaciones de 
parentesco que aseguran la persistencia de la integridad corporal obligatoria y la 


heteronormatividad a través del cuidado interdicto. 


Antonio tiene 43 años de edad, es otro participante que colabora en la 
investigación y comparte que su madre, desde pequeño, le infundió que al morir ella, él, 
tendría que cuidar de su hermana Vicky que actualmente tiene 46 años. Explica que su 
madre murió mientras él estaba viviendo en Francia: “Mi hermana siempre vivió con 
mi mamá, solo ellas dos. Yo estudié y me fui a vivir a Francia cinco años, pero siempre 
estuve al pendiente de mi madre y mi hermana con síndrome de Down” (Entrevista 
personal, 23 de febrero de 2016). Cuenta que regresó a México pasado tres años del 
fallecimiento de su madre, mientras, su hermana vivió ese tiempo con una de sus tías. 
Antonio estuvo casado en Francia y es hasta que se divorcia que decide regresar a 


México. Al volver es que resuelve ocuparse de su hermana. 
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Considerando las circunstancias de Antonio, una cosa es que ante el deceso de la 
madre y estando en Francia decida hacerse cargo del mandato del cuidado y otra, creo 
distinta, que frente al divorcio y sin un proyecto de vida que lo mantenga en Francia 
opte por regresar a México para cuidar de su hermana: “Yo estuve casado por cinco 
años, no tuve hijos y ese era el plan con mi expareja [...] después del divorcio, ya no 
tenía nada que me mantuviera allá y es cuando me devuelvo al DF” (23 de febrero de 


2016). 


Su hermana y él están juntos desde hace 5 años (desde 2011). La madre les dejó 
unos departamentos como herencia y viven de la renta de los mismos, asimismo cada 
quien tiene su propia casa, una en la ciudad de México (CDMX) y otra en la ciudad de 
Puebla, consecuentemente se la pasan yendo y viniendo, puesto que los días lunes, 
martes y miércoles están en la ciudad de Puebla para que Vicky asista a sus clases de 
equinoterapia en el Centro Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación Integral 
(CMERI) y el resto de la semana viven en la CDMX. Antonio tiene 4 años de ser tutor de 


su hermana y es principalmente quien administra el dinero que le corresponde a Vicky. 


El que cada quien cuente con sus propios recursos económicos y sea Antonio 
quien los administra y decida qué hacer se vincula con lo narrado anteriormente por 
Lourdes sobre ponerle un negocio a Jared y que su hija resuelva su administración. Los 
bienes económicos influyen para que Antonio pueda estar todo el tiempo con su 
hermana e inclusive pagar para que hagan la limpieza de las casas, laven la ropa y 
comprar comida o comer en algún restaurante. Él actualmente no trabaja, solamente se 
dedica a la administración de los inmuebles y respecto al cuidado de su hermana 
admite: “Sí absorbe tu tiempo, tu libertad, uno necesita tener sus espacios, no puedes 
estar las veinticuatro horas con ella, no busco ser un mártir ni un santo, nada de eso 


pero sí necesito mi espacio” (23 de febrero de 2016). 


Antonio explica que desde que vive con su hermana se ha dedicado únicamente 
a cuidar de ella y “es muy difícil salir con alguien” porque no tiene a una persona de 
confianza con quien pueda dejarla. Más aun, está en la búsqueda de alguien que pueda 
ayudarlo con el cuidado y así poder tener un espacio para hacer otro tipo de actividades. 
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Dadas las características, la familia que frecuenta lo mira como un héroe “el hermano 
que está dejando todo por su hermana, pero no es así, yo también quiero hacer mi vida” 


(23 de febrero de 2016). 


Además, parte de la inquietud de Antonio sobre la condición de su hermana posa 
en la incomprensión de ciertas actitudes corporales que mira. Está muy preocupado 
porque Vicky suele quedarse por momentos como un “vegetal, no habla y fija la mirada”, 
ante eso la tiene que mantener activa, por eso es difícil que la deje sola o sin ninguna 
actividad y admite “me duele que estando en casa esté ausente y me agota estarle 


hablando para que se mantenga conmigo” (23 de febrero de 2016). 


Dado la manera en que he demostrado cómo se conforma el sujeto cuidador, la 
intranquilidad que despierta Vicky en su hermano responde a dos situaciones; la 
primera a una ansiedad de índole capacitista que exige un ajuste del comportamiento a 
la conducta normativa y no es un asunto menor, dado que eso resulta trascendental 
para diagnosticar a alguien como mentalmente incapaz y por tanto autoriza un conjunto 
de criterios socio-médicos que desembocan en el juicio de interdicción. A su vez, “estar 
ausente' es un síntoma de vigilancia que la integridad corporal obligatoria incorpora en 
el sujeto cuidador para echar andar toda una maquinaria rutinaria que reinstale la 


rectitud corporal. 


En otras palabras, las frases “está en su mundo” o “está fuera de sus cinco 
sentidos” que recurrentemente expresa el sujeto cuidador para describir esas ausencias 
o intervalos de quienes están sujetos al síndrome de Down indican una narrativa que 
no logra el reconocimiento en la aprehensión del otro, por consecuencia, se coloca en 
un exterior constituyente de una realidad habitada por la norma corporal que justifica 
aún más el cuidado interdicto; esto debido a que existen una serie de lineamientos 


esperados para evaluar si alguien actúa o no normalmente. 


Así que el sujeto cuidador al postular la necesidad de su presencia cuasi 
permanente no hace otra cosa más que presumir la falta de reconocibilidad en la 


singularidad de la aprehensión del otro. De acuerdo con Butler (2010), no todos los 
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actos de conocer son actos de reconocimiento considerando que los marcos de 
inteligibilidad producen y condicionan las normas de reconocibilidad. Por eso en la 
subjetivación del sujeto cuidador el marco capacitista encuentra un guardián ideal -o la 


potencia de un enemigo letal- en la continuidad de su ritualización cotidiana. 


Por otra parte, en Antonio hay una añoranza de compañía que aflora por la 
ausencia de su hermana. Él mismo comenta que ha dejado de conocer a otras personas 
por dedicar todo el tiempo al cuidado, empero habría que anotar que el vivir en Francia 
no solamente instalo un distanciamiento de su familia sino también de sus amigos, de 
ahí que no cuente con la frecuencia de las relaciones de amistad o familiares, por ese 
motivo también tiende a estar exclusivamente con Vicky. Consecuentemente, 
deconstruir la diada cuidado-dependencia al analizar el proceso de cómo se naturaliza 
al sujeto dependiente deja al descubierto las condiciones sociales que hacen también 


del sujeto cuidador un dependiente. 


Entonces ¿Qué implica para él que la única persona con la que convive todos los 
días esté ausente? ¿La exigencia capacitista está imbricada con la necesidad de 
compañía? ¿Cómo vive el sujeto cuidador la aprensión del otro bajo el reconocimiento 
de la ausencia, la incompletitud y la anomalía? ¿Cabría lugar para postular y revertir el 
intercambio diádico mediante la potencia irruptiva de una alteridad que desbarata la 


noción pre-establecida de socialidad, interacción y convivencia? 


Dando seguimiento a lo anterior, Miguel platica que hay palabras que no 
comprende cuando habla con su hija y comparte: “Hay cosas que quisiera platicar con 
ella, a veces vamos platicando camino a la escuela, pero de repente habla y no le 
entiendo, hay cosas que se me van, luego se desespera y mejor se calla, me siento mal 
al no poder hablar con ella” (Grupo de discusión, sesión 2). Estos encuentros que se 
presentan en el intercambio diádico intervienen y desenmascaran justamente los lazos 
sociales que, por la aprehensión del otro a través del reconocimiento de la minusvalía, 
se presentan como fracturados en tanto que ni siquiera se intenta una conversación 
más profunda o más llevadera, se da por sentado que el síndrome de Down es una 
condición anómala que no permite dialogar. 
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Al tener en cuenta el imperante estatus de la verbalización sintagmática y 
fonética inteligible, Miguel y Antonio no registran a su hija y hermana como sujetos con 
quienes están dialogando; hacen una plática que no cuentan como tal, entonces, 
cualquier opinión, idea, acto y comportamiento corre el riesgo de caer en una lógica de 
la invalidez que fija al sujeto con síndrome de Down en una incapacidad para opinar 
sobre su trayectoria de vida, validando la presencia de un sujeto cuidador cubierto de 


una multiplicidad de afectividades sobre sí mismo y el otro. 


Como en el caso particular de Mariana que, entre la condición del síndrome de 
Down, las características autistas, el asma y la apnea del sueño de su hijo, no duerme ni 
se permite enfermar, esto lleva a pensar la figura del sujeto cuidador de la mano 
falocéntrica que histórica y socialmente produce a la madre como un símbolo 


indispensable de amor, sacrificio y heroísmo por el otro: 


Cuando duerme hace pausas muy largas en donde deja de respirar, en una ocasión yo 
conté hasta 49 segundos [...] te lo juro, ha habido noches que me la paso viendo como 
respira, ver si mueve su pancita o si le sale aire por su nariz y boca [...] trato de cuidarle 
el sueño porque sé que no descansa y no descanso yo [...] Con el asma ha sido un caos 
porque Jesús ha llegado al hospital sin poder respirar [...] El pediatra me ha dicho que 
debo diferenciar entre una tos gripal y una tos asmática, me he tenido que entrenar en 
eso [...] Luego me dicen que además del síndrome de Down tiene características autistas 
[...] he tenido que leer e investigar mucho porque él es muy voluntarioso [...] A veces 
vivo en una psicosis porque no quiero que a mi hijo lo toque ni el aire, si el papá me diera 
dinero no me preocuparía por trabajar, pero tengo que cuidarlo, educarlo y trabajar, 
enfermarme es romper con todo el plan que tengo, toda mi organización (Entrevista 


personal, 23 de octubre de 2015). 


Es decir, el cuidado desvela la corporeización de un sujeto que se enfrenta a 
circunstancias que van más allá del propio control, ese “se enfrenta a” es una modalidad 
que, dirá Butler (2010), define la afectividad del cuerpo. Enfrentarse a la alteridad 
relacional es, en este singular episodio del síndrome de Down, lo que anima la 
capacidad de respuesta dentro de un collage de afectos: sufrimiento, amor, 
preocupación, esperanza, enojo, felicidad, desconsuelo o desgaste; afectos que son el 
hilo conductor de una realidad empírica que confiesa que el gesto de cuidar de alguien 
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no es un acto espontáneo sino ante todo una consecuencia de cierto campo de 
inteligibilidad que ayuda a formar y enmarcar la afectividad corporal del sujeto 


cuidador. 


Ahora, exploraré el argumento anterior con Fabiola participante de esta 
investigación que es tutora y cuidadora de su prima Esmeralda de 45 años 
diagnosticada con síndrome de Down. Fabiola expresa que sintió “miedo y nervios” al 
tomar la decisión de ser tutora de su prima. Ella vivía en Tehuacán con sus tres hijos y 
su esposo, pero por cuestiones laborales se mudaron a mediados de 2014 a la ciudad 
de Puebla, es así que contactó a su primo, el hermano de Esmeralda, para rentar una 


casa que, por comentarios familiares, sabía estaba deshabitada. 


Su primo le propuso habitar la casa sin pagar renta siempre que se hiciera 
responsable del cuidado de su hermana: “Le dije que sí [...] hablé con mi esposo y mis 
tres hijos, juntos tomamos la decisión que íbamos a emprender ese reto, lo teníamos 


que hacer para que ella estuviera bien” (Entrevista personal, 4 de febrero de 2016). 


Antonio regresa a México tres años después de la muerte de su madre para 
cuidar a su hermana posteriori a su divorcio y Fabiola en busca de la renta de una casa 
al migrar a la ciudad de Puebla encuentra la oportunidad para cuidar de su prima, con 
esto quiero ratificar que el gesto de cuidar no es un acto deliberado sino que embrolla, 
entre otras características, beneficios que se podrían obtener y vuelve a ser muy 
evidente cómo se hace parecer presumible el gesto del cuidado por el bienestar del otro 
(sujeto con síndrome de Down) disimulando la existencia de una circunstancia 
coyuntural que será fundamental para interpelar el acto de cuidar. En cambio, es más 


conveniente explicar que el acto del cuidado es dirigido al otro antes que a sí mismo. 


Fabiola hoy por hoy habita la casa que heredó Esmeralda por vía paterna; cuenta 
que su primo nunca quiso cuidar de su prima y que, por tales motivos, al asumir el 
cuidado también accedió a ser su tutora, de hecho, la tutora anterior era una “conocida” 
de la familia que cuidó por poco más de dos años a su prima. De esta forma, Fabiola 


tiene el nombramiento de tutora desde octubre del 2015, asimismo recibe la pensión 
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mensual de su prima y comenta: “ahora que saben que te dan una pensión, como que 
ahora si salieron muchos que querían ser tutores, ahí ves el interés, en la familia no 


debería pasar eso” (4 de febrero de 2016). 


Apunté anteriormente que el estatus económico del dependiente despierta una 
preocupación cardinal en el sujeto cuidador que imagina y organiza su relevo, todo ello 
con la intención de atenuar la carga que podría representar para el estilo de vida de 
quien asuma el cuidado y seguramente la tutoría. De este modo el escenario de Fabiola 
accede a otro plano del cuidado interdicto que presenta el conflicto familiar en la 
administración de los bienes materiales del sujeto dependiente mediante la tutoría, es 
más la Jueza Olivares platica: “había un interdicto con síndrome de Down con una 
secesión millonaria, entonces ahí todo el mundo lo quería cuidar porque eso implicaba 
una doble porción de la parte hereditaria, entonces hubo muchos conflictos internos en 
la familia para decidir quién sería el tutor” (Entrevista personal, 13 de marzo de 2015), 
este conflicto responde a que de morir el interdicto, los bienes materiales pasan hacer 


propiedad del tutor. 


Esos conflictos económicos Fabiola los ha padecido en su familia. Considerando 
que no paga renta y recibe una pensión la han llamado “convenenciera y oportunista”. 
Por otra parte, recurrentemente existen roces con su primo (quien es el curador de su 


hermana) porque quiere imponer una forma de cuidado para su hermana: 


Alo mejor dices, te llegó la necesidad de tener un techo y me estoy ahorrando una renta, 
pero estoy pagando con un trabajo [...] A veces es estresante que te estén presionando, 
que te estén hablando a las siete de la mañana para decirte que le des bien de desayunar, 
que la lleves al médico, que la bañes, cuando sabes tú misma tu responsabilidad [...] Hay 


veces en las que digo: ¡Ay Dios mío, en qué me metí! (4 de febrero de 2016). 


Mientras tanto, Fabiola asevera que el problema no es su prima sino el ambiente 
familiar que no deja hacer su trabajo como cuidadora, pues sabe que tiene que 
alimentar, asear, lavar la ropa, llevar al médico, dar el medicamento, estudiar y llevar a 
pasear a su prima. No obstante, decidir cuidar y ser tutora de Esmeralda la posicionó 


en un ambiente familiar que la incómoda y angustia a tal grado de pensar la tutela como 
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un problema al que, por cierto, llegó con muchas facilidades, contando que el abogado 
promotor del cambio tutelar solo pidió su acta de nacimiento, acta matrimonial y 
credencial de elector, ni siquiera investigó si podría ser la persona ideal para contratar 
en la función tutelar, ya que Fabiola había convivido en contadas ocasiones con su prima 
y asegura que su tío (padre fallecido de Esmeralda) nunca hubiese imaginado que “la 
que iba a estar cuidando iba a ser yo, o sea no creo, ni yo te lo juro me imaginaba un día 


venirla a cuidar” (4 de febrero de 2016). 


Después de todo, tener la oportunidad de habitar una casa sin pagar el alquiler 
expresamente fue lo que posibilitó que Fabiola se convirtiera en cuidadora, una 
decisión que no contempló el conflicto familiar respecto a la administración del recurso 
económico, la relación entre tutor y curador, y por tanto, en la relación jurídica que 
tendría con su primo, a su vez, el cuidado interdicto no solo demanda una serie de 
actividades que responden al ámbito inmediato como cocinar, comer, asearse, lavar, 
etc., sino que apela a una responsabilidad legal en la que tiene que rendir cuentas 
verificables al Juzgado de lo Familiar anualmente para notificar en qué gasta el dinero 
de Eréndira, pues resulta ser un dinero que es administrado por ella y como tal todo el 
gasto tiene que ser verificado: qué, cuándo, cómo, con quién y en dónde lo gastó. No 


olvidando que su primo es el curador de Esmeralda. 


Habría que recordar que la función de la curaduría es la designación de una 
persona jurídica para que tome las decisiones que afectan a los bienes (o patrimonio) 
del sujeto interdicto y vigile que la tutela se esté llevando adecuadamente, con esto 
quiero decir que Fabiola está sujeta a una vigilancia por parte de su primo y que su 
primo aseguró con la curaduría el cuidado indirecto de su hermana, dicho con otras 
palabras, al ser la tutora Fabiola dedica un cuidado rutinario y cotidiano a Esmeralda, 
mientras su primo vigila a distancia el trabajo de Fabiola y la administración de los 
bienes de su hermana. Teniendo en cuenta lo anterior, sugiero que otra investigación 
podría estar encaminada a explorar en profundidad cómo es vivida la relación entre la 


tutela y la curaduría. 
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A través de los distintos sujetos y sus testimonios se aclara que la categoría de 
cuidadores no puede ser reducida a “los padres”, se puede partir de esa evidencia, sin 
embargo, estamos frente a marcos interpretativos que dictan quién, cómo y para qué se 
adjudica el cuidado. Por todo esto afirmo que hablar de sujeto cuidador problematiza 
el sentido esencialista que sele ha adjudicado a las personas que cotidianamente cuidan 
para conocer cómo se constituyen los cambios y las continuidades en su subjetividad a 


partir de saberse, asumirse o ser designado como cuidador. 


Por ende, el cuidado interdicto no puede concebirse exclusivamente como una 
sentencia judicial o una práctica social, dado que su sentido performativo subjetiva al 
sujeto cuidador en diferentes formas del cuidado que cardinalmente fundan una 
práctica corporal que entreteje respuestas afectivas sobre la relacionalidad del sí 
mismo (yo) con el otro (tú). Lo anterior quiere decir que tenemos que mirar 
críticamente los marcos interpretativos que generan las respuestas afectivas, teniendo 
en cuenta que la respuesta afectiva del cuidado interdicto está mediada por la 


restricción de la familia heteronormada. 


Mover el cuidado interdicto fuera del modelo familiar del parentesco 
heterosexual implicaría desmontar su propia permanencia. La misma ingeniería social 
de la heteronormatividad obliga a las mujeres a ser la principal figura del cuidado con 
la intención de mantener la funcionalidad de la diferencia sexual y ceñir estímulos 
afectivos para que las relaciones familiares (padre-madre/hijo-hija/hermano- 


hermana) no desaparezcan. 


Queda claro que ciertas relaciones incitan más al cuidado que otras, solo no hay 
que perder de vista que esa “incitación” significa la cita performativa del marco 
interpretativo que predispone la respuesta afectiva. Si bien las relaciones de la familia 
nuclear son las que están presentes con mayor frecuencia, no podemos dejar de lado 
que el cuidado queda arraigado en proximidades relacionales que aliviarán, quizá, a 
quienes cuenten con la madre, el padre, un hermano o una hermana, la abuela o el 


abuelo, tal vez una prima, camarada o amante. 
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Pero quién tenderá una mano a quienes no conocen a nadie, quién ayudará a 
quienes no tienen una familia o relaciones de parentesco reconocidas, es decir, a 
nosotros mismos en condiciones distintas, pues todos somos en potencia extraños y 
estamos expuestos a ser abandonados. Como lo vimos en algunas situaciones, el 
cuidado de quien te ama nunca es suficiente dadas las estructuras socioculturales que 
jerarquizan y malogran la vida. De poco sirve el aval a un cuidado interdicto sujeto a 
relaciones de jerarquía social, pues lo único que logra es reproducir la desigualdad y lo 
forzado que puede resultar el reconocimiento de la interdependencia corporal. En 
consecuencia, imaginar otro horizonte sociocultural para la interdependencia corporal 


es una tarea fundamental. 
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VIII 
NORMALIZAR LA RAREZA 


Afirmaría con mayor fuerza aún que no existe entre sí y a priori una diferencia 
ontológica entre una forma viva lograda y una fallida. Por otra parte, ¿Acaso podemos 
hablar de formas de vida fallidas? ¿Qué falla podemos descubrir en un ser vivo, mientras 


no hayamos fijado la naturaleza de sus obligaciones en tanto ser vivo? 


Georges Canguilhem: Lo normal y lo patológico. 


La opresión contemporánea se gesta y circula en la evaluación cotidiana que busca 
afirmar una normatividad corporal, por tanto, la mirada sobre la apariencia con la 
condición del síndrome de Down ubica el momento en que un rostro, un gesto, un 
comportamiento o una silueta se convierte en espectáculo analítico de una nosografía 
médica-social que percibe, vive y sufre el sujeto cuidador. Para ejemplificar, tomemos 
por referencia la experiencia de Mónica que nos permite encontrar momentos en los 
que el diagnóstico del síndrome de Down y el entorno familiar se convierten en eventos 


constituyentes del rechazo relativo a la rareza: 


Al principio nos dio miedo, no sabíamos qué era el síndrome de Down, el doctor nos dijo 
que era una anomalía en los cromosomas y que eso derivaría en su apariencia y estado 
mental, y ya sabes... esa palabra de retrasada mental viene a tu mente, creo que eso fue 
lo que más nos costó, saber que a nuestra hija la teníamos que proteger de los rechazos 
que podría vivir. Ese primer rechazo lo vivimos en la familia, poco a poco con su 
crecimiento algunos familiares se distanciaban de ella, sus primos preguntaban que por 
qué no hablaba “bien”, que por qué se reía cuando no habían contado un chiste o de por 
qué le costaba trabajo correr, ese tipo de situaciones hacen que te sientas rara y que en 
ocasiones sientas a tu propia hija de esa manera (Entrevista personal, 13 de septiembre 


de 2012). 


En el dar y recibir el diagnóstico está una mirada que confirma su objeto de acuerdo 
con algún criterio jerárquico que, por medio de la nosología del discurso clínico y 
clasificatorio (Foucault, 2007b) contiene una descripción de la sintomatología, la 


evolución y los elementos del diagnóstico que darán forma a la condición de su hija, a 
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su vez que la interacción familiar recrea un saber anatomopatológico que sirve de 
garantía a la práctica médica - social para distanciar y enmarcar con el lenguaje, el tono 
de voz, los modismos o las acciones la subjetivación de lo raro. Si bien ese-ser- 
observado está destinado al sujeto con síndrome de Down, quien incorpora la rareza es 
Mónica, esto supone que la mirada interpela al sujeto cuidador, así que cabría preguntar 


¿Qué pasa cuando les miran? ¿Cómo actúan frente a la mirada y cómo la interpretan? 


Douglas (1973) explica que la contaminación es un instrumento simbólico que 
descubre encuentros o contactos que la “normalidad social” detecta como sucios, 
peligrosos o decadentes para el orden instituido. En este sentido, la apariencia y la 
conducta del sujeto con síndrome de Down contamina la diada cuidado - dependencia, 
haciendo del sujeto cuidador un ser puesto a distancia y separado de una estructura 
socioculturalmente rígida que exige regular la vida y más precisamente la subjetivación 
relacional en parámetros de identificación que permitan reconocer en sí lo normal, pero 
la diagnosis de la trisomía 21 en correspondencia con la valoración del retraso mental 
hacen que la condición del síndrome de Down aparezca como un error frente a una 
morfología normativa que impone una existencia poco usual, fuera de lo común y más 


exactamente rara a los cuerpos que no reiteran la integridad corporal obligatoria. 


Cabe decir que por rareza entiendo la manifestación de la anomalía en la vida 
cotidiana del sujeto cuidador frente al modelo normativo de realización personal que 
extrae su sentido, su función y su valor del cumplimiento a la compulsión del cuerpo 
bello, íntegro y capaz. De manera que, la falta de legitimidad y desvalorización de la 
rareza condensa una voluntad de limpiar y enderezar el cuerpo fallido al orden 
imperante de la vida normal, es así que encuentro exigencias normativas en la 
experiencia del sujeto cuidador vinculadas a quien cuida, si bien no se animan a decir 
explícitamente que el síndrome de Down es un enfermedad, un error o un defecto que 
contiene raras maneras de hablar, ver, caminar y pensar, implícitamente consideran 


que el hecho de vivir en la discapacidad les aleja de los parámetros de normalidad. 


Por eso, aunque no la asuman, la mirada nosológica organiza su cotidianidad en 
una experiencia clínica que dicta quién es el sujeto con síndrome de Down en clave de 


143 


su apariencia, movimientos, gesticulaciones y razonamientos, eso que pareciera estar 
inscripto en un cromosoma extra es evidentemente expuesto para que con solo mirar 


se corrobore una visibilidad estigmatizada que contamina la presencia de quien cuida. 


Las miradas y lo raro 


La dificultad de buscar una vida normal en el contexto de un mundo estructurado por 
la desigualdad y la jerarquización corporal llega cuando el sujeto cuidador interpela la 
integridad corporal obligatoria como la materialidad que importa, mientras sufre la 


rareza del cuerpo discapaz. 


Sin embargo, quienes cuidan no guardan distancia con lo que se propone la vida 
normal, por el contrario, están en la convicción de llevar “una vida igual que todos” 
aunque sus argumentos reflejen la devaluada y devaluante condición de cuidar a un 
sujeto con discapacidad. Y es que la regulación de la mirada nosológica vigila 
asiduamente la reiteración de la vida normativa. Esto se puede observar en la vivencia 
de las miradas que interpelan al sujeto cuidador, el testimonio de Gloria sirve para 


introducirnos en este planteamiento: 


Sí son molestas esas miradas porque uno nota claramente el morbo. Desde pequeñita [a 
su hija] era ponérsele enfrente y no quitarle la vista, de arriba abajo. Cuando iba 
creciendo le explicaba que ella era diferente y que por eso la miraban. Antes esos 
momentos me hacían sentir mal [...] me pasó en la combi con un señor ya mayor de 40 
años, no le quitaba la mirada de encima, entonces me pasé para el otro asiento y le dije 
A , 2 ; ys 

hija pásate para acá porque el señor no te ve' y ya el señor que se voltea a otro lado, 
pero volvía a regresar la mirada pero ¿Qué hace uno ante eso? (Grupo de discusión, 


sesión 1). 
Antes de comentar el testimonio de Gloria, quiero señalar que durante estos años de 
observación participante he sido testigo de las miradas dirigidas a los sujetos con 
síndrome de Down, por ejemplo, recuerdo a una cuidadora que después de recoger del 
transporte escolar a Sayd, estudiante de Villas Juan Pablo AC, subía a la ruta Balcones 
del Sur, yo solía tomar esa ruta en el mismo horario que ella, alrededor de la 13.30 hrs; 
horario en el cual estudiantes de nivel primaria y secundaria salen del turno matutino 


y entran al vespertino, así que, durante esa temporalidad escolar, suele ser muy 
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recurrido el transporte público; en consecuencia, la cuidadora se encontraba frente a 


una multiplicidad de personas en el autobús, entre las que estaba yo. 


Cuando Sayd subía al camión comenzaba a saludar a las personas, mientras que 
ella le bajaba la mano y le decía que no lo hiciera. Durante el viaje, Sayd comenzaba a 
cantar, de repente reía o gritaba, pegaba en las ventanas o se colocaba de rodillas en el 
asiento y empezaba hablarle a la persona detrás de él, a su vez la cuidadora le intentaba 
callar, le tomaba las manos para que no pegara en las ventanas y lo colocaba 
“correctamente” en el asiento, mientras tanto, las personas murmuraban cosas como 
“¿Qué tiene ese niño? Está enfermito por eso se comporta así”, “¡Qué difícil situación!”, 


al mismo tiempo que miraban con extrañeza el intercambio diádico que acontecía entre 


la cuidadora y Sayd. 


Dado lo anterior es relevante explicitar que la palabra en latín mirari significa 
extrañarse, admirarse ante algo o alguien, expresa el acto de mirar con sorpresa, 
desconcierto y extrañamiento. Con esto quiero decir que, quizá sea imposible saber con 
certeza la intención de las miradas, aún más en escenarios que irremediablemente 
hacen mirar-nos, entonces la afectación en Gloria deviene de un marco de diagnosis 
sociomédica que transita en un saber común cotidiano que reduce a su hija a la 
apariencia patologizada, pues la relación intersubjetiva de la mirada entreteje un 
imaginario que acompaña proyectos políticos que enuncian y orientan una 


interpretación sobre la alteridad. 


De ahí que, sea pertinente preguntar ¿Sabemos con certeza el sentido de la 
mirada sobre los sujetos con síndrome de Down? ¿Acaso todas las miradas conducen la 
discriminación, el estigma o el menosprecio? A mí me parece que la molestia del sujeto 
cuidador frente a su exposición a las miradas podría en ciertas ocasiones estar 
originada por una propia molestia y vergienza relativa al acompañamiento que 


mantiene del sujeto con síndrome de Down. 


Por otro lado, no podemos negar el hecho de la patologización y la sanción que 


se dirige a lo que es calificado como “raro” por no cumplir con el estándar impuesto de 
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la integridad corporal, dicha sanción se dirige a la persona con discapacidad, no 
obstante, recae en la persona que acompaña; ese-ser-observado se inscribe más en 
Gloria que en su hija, inclusive Cruz corrobora ésta situación al explicar: “hasta que 
sientes las miradas encima es cuando te das cuenta que hay algo raro. Pero es algo 
cotidiano, ya no lo tienes tan marcado y tratas de vivir una vida normal” (Grupo de 


discusión, sesión 3). 


Asimismo, Gloria al explicar a su hija que es diferente y que por esa misma razón 
la miran, abre la apreciación de la diferencia a distancia de lo preferible, por tal motivo, 
en un dominio de estimación, su hija no es lo diferente sino más exactamente lo 
rechazado y lo que es-observado por raro e inusual. A tal grado que frente a la 
incomodidad que ocurre en Gloria a partir del acto de observación de los otros, ella opte 


por poner a la vista a su hija elaborando un acto declarativo para que la miren. 


Vemos así que bajo el argumento de la diferencia se interpreta a un sujeto que no 
se mira como igual ni tampoco se entiende en qué es diferente, al contrario, me parece 
evidente que “la discriminación y exclusión explícitas están prohibidas por las reglas 
formales de nuestra sociedad” (Young, 2000: 223), por ende, más vale decir que la 
miran por diferente que por rara, de manera que el actuar de Gloria confirma a su hija 
dentro del dictamen normativo de la diferencia, un dictamen políticamente correcto 


que suaviza la evaluación sobre los cuerpos que irrumpen con la integridad corporal. 


El dictamen normativo decide en qué términos se hará incluir a los excluidos al 
grupo de los privilegiados y que quienes sean sujetos de rareza tienen que abandonar 
precisamente la rareza en pro de la normalidad, lo cual Jessica valida al explicar que su 
hijo “se tiene que adaptar al mundo y no el mundo a él, si fuera al revés sería complicado 
[...]” (Grupo de discusión, sesión 3). Esto significa que se asuma la diferencia como 
desviación a un mundo habitado por la integridad corporal y sus prácticas de exclusión 


social. 


La lectura que hace Jessica sobre la adaptación contiene la clasificación, la 


examinación y el ordenamiento de las marcas atribuidas a la discapacidad con cierta 
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idea de un ideal corporal que actúa como la medida estandarizada que permite el 
posicionamiento de los sujetos en la vida social, de ahí que, la norma corporal requiera 
interpelar al sujeto cuidador como el instrumento que cotidianamente reiterará la 
ecuación discapacidad-deficiencia-dependencia, es así que Jessica al postular que sería 
complicado que el mundo se adaptara a su hijo promueva una mirada capacitista que 
performativamente recrea el distanciamiento entre el cuerpo legítimo y el cuerpo 


excluido, aquel que tiene que adaptarse (normalizarse) en aras de la legitimidad. *! 


Por otro lado, Gloria al preguntarse “¿Qué hace uno con esto?” hace evidente una 
exposición inevitable a los otros, eso significa que somos presentados a los otros y que 
nuestra relación con ellos es implícita a los cuerpos que habitamos. Es decir, una 
dimensión clara de nuestra vulnerabilidad tiene que ver con nuestra exposición a los 
apodos, las miradas y las categorías que durante toda la vida nos estarán acompañando 


(Butler, 2014). 


En respuesta a la pregunta de Gloria, uno no puede evitar mirar y ser mirado, 
siempre hay algo más que nos excede y que no podemos controlar. Por tanto, Gloria no 
puede evitar ser mirada pero tampoco puede evitar interpretar las miradas, esto quiere 
decir que nunca poseemos nuestros cuerpos y que la discapacidad también entendida 
como esa relacionalidad con las miradas nos indica que no somos cuerpos aislados sino 


expuestos al contacto, cedidos al otro. 


No estoy diciendo con esto que las miradas, los gestos, las maneras de hablar y 
los actos de condescendencia encaminados a minimizar a ese-ser-observado sean 
eventos irremediables, por el contrario, “a la gente que lleva a cabo estas acciones 


debería exigírsele que asuma su responsabilidad, que incorpore a su consciencia 


61 Y es que hay quienes afirman que “así funciona el mundo” y que es más fácil “adaptar” a la persona con 
discapacidad al sistema que esperar a modificar el statu quo, empero, el statu quo demanda la recitación 
"así funciona el mundo” casi como un mantra que protege la figura de ese mundo inquebrantable, aunque 
la realidad solo es resultado de algo que se repite tanto que adquiere la naturalidad de inmodificable. 
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discursiva el significado e implicaciones de estas acciones habituales” (Young, 2000: 


255). 


Ser vulnerables nos dirige a contestar de manera activa, no escondiéndonos en 
el acompañamiento y el cuidado, sino todo lo contrario, haciendo del escenario público 
algo que también pertenece a un cuidado que aspira a la prosperidad política de la vida 


en común. Exponiendo el cuerpo para que lo raro aparezca una y otra vez. 


La aplicación de la mirada nosológica despierta una experiencia clínica en la 
rutina sociocultural que patrulla el cumplimiento de la integridad relacional y corporal, 
una apertura de una mirada y un rostro, de una ojeada a la rareza compuesta 
sensorialmente (“huele raro aquí”, “esto sabe raro”, “eso se ve raro”) y dispuesta a ser 
colocada a distancia de los parámetros de referencia cotidianos o usuales que al ser 
infringidos reclaman la corrección. Es así que el sujeto cuidador percibe una infracción 
relacional de la mano del otro, de ahí que, la rareza constituya no el inicio de la norma 


sino el blanco de la normalización que hace de la mirada un instrumento para canalizar 


el estigma. 


Negar [afianzar] el estigma 


El entramado social nos conduce a los otros sin la necesidad de dedicar tiempo a 
preguntar quiénes son, pues de antemano tenemos la respuesta de qué son y cómo 
podríamos tratarles. Así que el encuentro con la rareza establece demandas 
rigurosamente previstas que localizan algún atributo corporal que asociado con afectos 


como el rechazo o la minusvalía tornan la diferencia en estigma. 


Goffman (2006) utiliza el término estigma para “hacer referencia a un atributo 
profundamente desacreditador” (13) que necesita de un lenguaje de relaciones 
persistentes para replicar en la cotidianidad la normalidad. En este caso, el sujeto 
cuidador lejos de reconocer las singularidades que componen la diada cuidado - 
dependencia acentúa “vivir una vida normal, igual que todos” (Cruz, grupo de discusión, 
sesión 3), a pesar que son quienes constantemente se exponen al lenguaje y las 


relaciones que fomentan el estigma dirigido a la condición del síndrome de Down. Por 
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otra parte, son quienes suelen conducir o ajustar sus formas de vida a la regulación 


normativa, Miguel menciona al respecto: 


Para nosotros [refiere a Gloria y él] una vida normal es hacerla sentir igual, a veces es 
más tardada en hacer las cosas [...] de antemano sabemos que no va hacer una carrera 
o una profesión pero para nosotros ella es normal. Es una forma de adaptarnos a lo que 


ella puede alcanzar (Grupo de discusión, sesión 3). 


¿En realidad se están adaptando a su hija o simplemente buscan asimilarse ellos a una 
vida normal y la forma de lograrlo es a través de ella? Young (2000) expone que la 
asimilación a la cultura dominante solicita la aceptación de ciertos privilegios con los 
que los grupos excluidos no cuentan, en ese tenor, mantener una vida normal como 
“cualquier otra persona” presupone normalizar o negar escenas de sus propias 
vivencias. Así que hacer sentir igual' al sujeto con síndrome de Down requiere de una 
actitud disciplinaria que elimine de su cuerpo los atributos negativos (su rostro, 
lenguaje, comportamiento, expresividad, retraso mental) que, al final de cuentas, 


incomodan al sujeto cuidador. 


La vida normativa genera expectativas difundidas socioculturalmente que 
inducen la sensación de normalidad, en Miguel es claro que una carrera universitaria y 
una profesión son un parámetro de estandarización corporal que se vincula con la 
mayoría de edad, la adultez y la autonomía, en realidad, con la posibilidad de obtener 
un trabajo que derive en la independencia económica, en contraste sabe “de antemano” 


que su hija no podrá lograrlo. 


No se trata solo de testificar que considera a su hija “normal” a pesar que no 
cumpla con la expectativa escolar, así como sucede con Mariana y Lourdes que antes 
del diagnóstico de la trisomía 21 de sus hijos ya tenían programada la trayectoria 
escolar que deberían cursar, empero la diagnosis socio - médica del síndrome de Down 


truncó no únicamente la cuestión académica sino el proyecto de su propia maternidad. 


Entonces, la hija de Miguel aislada por su minusvalía y protegida por las 
creencias sobre su condición se encuentra lejos ('es más tardada en hacer las cosas”) de 


cumplir con la normalidad que le imputan y en consecuencia de ser como en realidad 
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debería, situación que eventualmente posiciona al sujeto cuidador en una forma de vida 
que rompe con las expectativas socialmente reguladas, por ejemplo, de la educación y 
la profesionalización como medios que permiten alcanzar la figura del sujeto adulto, 


propietario y autosuficiente que persigue una vida económicamente independiente. 


Si bien no es algo en lo que profundizaré considero adecuado acotar y discernir 
que las oportunidades para estudiar van más allá de la condición del síndrome de Down, 
sino que cuestiones de clase, género y etnia también son factores socioculturales que 


inducen la precarización educativa. 


Y es que la mayoría de cuidadores tienden a sufrir el estigma en el ámbito 
escolar, bueno, hay quienes ingresan al sujeto con síndrome de Down en la escuela 
« — 1) . . . . . . 

especial” bajo el argumento de un aprendizaje diferente, y por otro hay quienes viven 
la exclusión de sus hijos e hijas de la educación regular; por esto eligen la escuela 
especial argumentando que “ahí aprenderá con sus pares y evitará ser discriminado” 
(Lourdes, Grupo de discusión, sesión 1), pues se presupone un proceso común de 
aprendizaje que no responde a la educación estandarizada, regular o normal que exige 


un desarrollo ascendente y en bloque a sus estudiantes a quienes suponen homogéneos. 


Dadas estas características, sirva de ejemplo la fundación John Langdon Down 
AC que fue creada el 3 de abril de 1972 en la ciudad de México con la intención de 
brindar atención educativa, médica y psicológica a personas con síndrome de Down, 
siendo la primera escuela especial a nivel nacional e internacional. Si bien la intención 
de mi investigación no propone una búsqueda del tema de la educación relativa a la 
discapacidad, no quisiera omitir que, de acuerdo con Venites (2008), las prácticas 
pedagógicas referentes a la educación del anormal se pueden dividir en tres fases 


discursivas que constantemente se actualizan: 


1. Proyecto de institucionalización del anormal (1950-1960). Inició con el 
movimiento a favor de la infancia anormal a principios del siglo XX en Francia y 
con la Declaración de Derechos para la Crianza omitida por naciones unidas en 


1959. Aquí los discursos psicológicos combinados con discursos médicos y 
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2. 


En 


pedagógicos anclan en el trabajo asistencial, se crea un cuerpo de especialistas 
que utilizan el diagnóstico para identificar y corregir, una práctica que evalúa, 
compara y clasifica, posicionando al individuo en relación a la norma como algo 
“excepcional”, un “alumno deficiente” y una criatura “retardada” necesitada de 


educación. 


Distribución de los cuerpos en las escuelas especiales (1970-1980). Las clases 
especiales y la educación especial representan el dispositivo corporal que 
deviene en ejercicio que normaliza y vigila de un modo eficaz la calificación, 
evaluación y jerarquización del sujeto anormal. Un sujeto localizado en la 
educación especial está siendo calificado como no apto de recibir una educación 


regular o comúnmente llamada normal. 


Inclusión y control de los sujetos en la escuela común (1990-2000). Inicia con la 
Conferencia Mundial de Educación para Todos en Tailandia, 1990. Venites 
(2008) considera la inclusión como un proceso de homogeneización del espacio 
en la que parte de la población se inserta en una lógica ascendente de desarrollo, 
nunca la lógica se desestructura, sino que mantiene intrínsecamente la 
normalidad en el sistema educativo, consecuentemente, el ideal regulatorio del 
sujeto capaz se sigue reiterando, por tanto, los incluidos no dejarán de ser 


sujetos abyectos, incluso, ininteligibles para muchos procesos pedagógicos. 


De esta manera, el sistema económico imperante que demanda cuerpos productivos 
elabora la expectativa normativa de la educación que resulta frustrada en el proyecto 
de vida del sujeto cuidador, ya que cuidar de alguien que no llegará a ser un 
profesionista parece señalar la antesala de un sujeto económicamente dependiente, así 
que la educación especial asoma el juicio normalizador de una sociedad que define la 
exclusión por medio del trato especial que, además de servir de eufemismo a la 
patologización de la diferencia, inevitablemente en el sujeto cuidador despierta la 
angustia del futuro económico del sujeto con síndrome de Down y, por consecuencia, 


de su dependencia. 
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Todo esto parece confirmar la tesis del racismo de la inteligencia que Bourdieu 
(1978) define como la característica de una clase dominante cuyo poder reposa en la 
posesión de títulos académicos que son garantías de inteligencia y que, en muchas 
sociedades, han sustituido en el acceso a las posiciones de poder económico alos títulos 


antiguos, como los de propiedad o de nobleza. 


La escuela especial es el efecto de una sociedad de normalización que funda la 
exclusión basada en el racismo de una clase dominante que extrae su legitimidad de la 
clasificación social, la cual sustenta una diagnosis socio - médica que naturaliza la 
estandarización cognitiva a través de la clasificación escolar como forma de 
estratificación intelectual. Más aún, en vista que los títulos académicos se convierten en 
garantías de inteligencia, la condición del síndrome de Down repercute negativamente 
en la respetabilidad del sujeto progenitor - cuidador, pues la discapacidad intelectual 
refuerza el estigma del retraso mental; así que cuando Miguel, Lourdes y Mariana 
reciben el diagnóstico de sus hijos y ven truncados los planes de su educación y, quizá 
la vida planeada (ir a la escuela, matrimonio, tener un trabajo), en realidad están 
sufriendo los efectos del racismo de la inteligencia: el hecho de concebir a su progenie 


como “tonta e ignorante”. 


Si bien la Educación Básica en México cuenta con la Unidad de Servicio de Apoyo 
a la Educación Regular (USAER, 2011) y en el estado de Puebla existen más de noventa 
escuelas públicas que cuentan con ese servicio que tiene por objetivo la inclusión de las 
personas con discapacidad; no obstante, algunas solo atienden a un tipo de 
discapacidad física (motriz, visual, auditiva), mientras que, la atención de la 


discapacidad intelectual se encuentra ausente. 


Dentro de esa ausencia, las escuelas especiales siguen funcionando, pues las 
escuelas regulares no están preparadas para la “inclusión” de la diversidad cognitiva. 
Esto se debe a la nula crítica de la pedagogía en su versión disciplinaria: cuerpo 
educado, regularizado y controlado, que mantiene el cuerpo discapacitado como uno de 
los cuerpos molestos debido al desconocimiento de la condición del síndrome de Down 
o por el contrario, al excesivo conocimiento patologizante de la discapacidad intelectual 
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y el interés capacitista de la educación especial a distancia de la escuela normal”, lo cual 
resulta fundante para la experiencia del sujeto cuidador como acompañante de un 


sujeto “diferente” que se forma a través de la exclusión del trato especial: 


Es interesante advertir que cuanto mayor son las desventajas del niño, mayores son las 
probabilidades de que sea enviado a una escuela especial para personas de su misma 
clase; y de que se enfrente abruptamente con los conceptos que el público en general 
tiene de él. Le dirán que dentro de su propio mundo se sentirá mejor; aprenderá así que 
lo que consideraba como su mundo no es tal y que, en cambio, lo realmente suyo es ese 


universo pequeño (Goffman, 2006: 47). 


Se ha construido a un “otro” por desviación a la norma y a la vez que se lo ha 
invisibilizado, expulsándolo del espacio social, se le ha marcado como ajeno y 
eufemísticamente especial. Por tales motivos, la escuela especial es producto del 
racismo de la inteligencia que promueve lógicas capacitistas, aún más esa anormalidad 
se vuelve un problema económico que el sujeto cuidador tiene que afrontar, baste como 
muestra que las escuelas especiales cobran una colegiatura mensual que oscila en los 
ochocientos pesos y existen cuidadores que no cuentan con el dinero suficiente para 
cubrir la mensualidad,*? por consecuencia, hay sujetos con síndrome de Down que no 
reciben una educación formal y solo cursan talleres o terapias ocupacionales en el 


Centro Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación Integral (CMERI-DIF). 


Precisamente, la educación de la infancia normal se reguarda a distancia de la 
infancia anormal. Recordemos lo que dice Foucault (2007b) concerniente a que el niño 
retrasado no es enfermo sino anormal, en otras palabras, la condición del síndrome de 
Down plantea una apreciación estigmatizada como a continuación Cruz describe en su 


testimonio: 


Muchas veces llegan a preguntar “¿Por qué no habla bien” y yo les digo “sí puede, pero 


necesita un poco de paciencia” y les explico que aunque yo le exijo como una niña normal 


62 Las escuelas especiales en la ciudad de Puebla que atienden específicamente a personas con síndrome 
de Down son: Villas Juan Pablo AC, Centro Batesda, Centro Tomatis y Fundación Down Town. También 
atiende a personas con trisomía 21 el Centro de Atención Múltiple (CAM) y las escuelas Montessori, pero 
no son exclusivas de esta condición. 
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si tengo que valorar cómo hace las cosas porque no puedo pedirle perfección o como lo 


hacen los demás niños (Grupo de discusión, sesión 3). 


Lo que expresa el testimonio es la continuidad estigmatizada del retraso mental 
evaluado por debajo y por detrás de una temporalidad normativa que demanda un 
desempeño funcional en el desarrollo cronológico del cuerpo, empero, para ser más 
específico, Cruz hace circular un estándar funcional que incorpora el retraso en su hija 
como un fracaso y más precisamente una discapacidad que deviene estigma al ser el 
punto de partida de la información que recurrentemente transmite acerca de la 
condición del síndrome de Down, una información que parte de considerar a su hija 


como imperfecta e inacabada. 


Consideremos ahora que el sujeto cuidador es el responsable de promover en 
ese cuerpo raro, tullido y de cierta forma salvaje (mongólico) un yo público que permita 
la convivencia social, así lo interpreta Mariana; ella brinda a su hijo un cuidado a modo 


de entrenamiento para que se comporte en la calle y obedezca las reglas de convivencia: 


En una ocasión estábamos en un restaurante, entonces fue a una mesa tomó el vaso con 
refresco de un señor y se lo bebió, o sea no sabe que es del otro y que tiene que respetar, 
salimos para entrenarlo en eso. Yo le llamo que es un entrenamiento, salimos pero desde 
la casa ya estamos platicando sobre la convivencia, no le sirvo en mi vaso, no toma de 
mi vaso, le sirvo en la jarra y toma de su vaso, esto es mío y de este no puedes tomar 


(Entrevista personal, 23 de octubre de 2015). 


¿Qué pasaría si fuéramos nosotros a quien el hijo de Mariana tomó su vaso de refresco? 
¿Cómo reaccionaríamos al mirar al otro bajo la condición del síndrome de Down, sería 
la misma reacción si tuviera otro rostro y cuál sería nuestra actitud frente a Mariana? 
Pienso que el entrenamiento que propone Mariana está encaminado a la socialidad no 
únicamente de su hijo sino también a la de ella, pues al estar cuidando cotidianamente 
de su hijo, es difícil que vaya a comer a un restaurante sin la compañía de él, por esto es 
significativo que aprenda las reglas de convivencia considerando que el yo público de 


Mariana requiere una conducta inteligible del yo público de su hijo. 
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El testimonio de Mariana hace que recuerde la vivencia de una mujer angustiada 
por el comportamiento de su hijo en un vuelo de Buenos Aires, Argentina a Santiago de 
Chile. El infante pataleaba, gritaba, pegaba en el asiento, lloraba y golpeaba, en más de 
una ocasión la aeromoza se acercó a la mujer para preguntar si todo estaba bien con su 


hijo, alo que respondía que sí. 


Por supuesto que las miradas de quienes viajábamos en ese pequeño avión 
constantemente se dirigían a ese ruidoso asiento para dar cuenta de qué estaba 
pasando. Estar justo al lado del lugar observado me permitió presenciar la angustia que 
tenía esa mujer por tratar de controlar a su hijo, le tomaba las manos y se las llevaba a 
las rodillas, lo sentaba, le ponía el cinturón de seguridad, le daba el celular, pero no 
conseguía que guardara silencio, mientras tanto volteaba a ver cómo era mirada. Fue 
hasta la cuarta ocasión que se acercó la aeromoza a preguntar si no necesitaba de algo 
que la mujer reveló a su hijo como autista, yo creo un tanto abrumada del constante 


cuestionamiento de la aeromoza y por las miradas que recaían en su lugar. 


Lo que me pareció interesante es que la aeromoza ante la respuesta no volvió 
acercarse a ella y, en su mayoría, las miradas dejaron de hostigarla; es probable que la 
diagnosis justificara la conducta de su cuidado respecto a la condición de su hijo y que 
quienes escuchamos la revelación tal vez cambiáramos la interpretación de nuestra 
mirada; en cierto sentido, la diagnosis socio —- médica modifica la presencia del yo 


público del sujeto cuidador. 


Hay que recordar que ante todo el yo público (Young, 2000) es la conducta en el 
contacto con los otros, sentarse adecuadamente, caminar erectamente, hablar sin 
masticar, estornudar sin expandir los mocos, reír cuando se debe, decir hola, adiós y 
besar la mejilla implica manejar las expresiones corporales, adecuarlas a la conducta 


respetable que permite socializar. 


De manera que, el disciplinamiento corporal es sumamente importante para que 
nuestra presencia sea digna de reconocimiento y aceptación social, si te ríes cuando no 


debes serás tratado como un idiota o un retrasado, si te mueves o levantas cuando no 
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debes serás tratado como hiperactivo e inquieto, si comes y te ensucias serás tratado 
como un maleducado, es decir, para que exista la respetabilidad debes enderezar tu 
cuerpo, adecuarte a lo establecido y debes civilizarte, situación que no es exclusiva para 


el cuerpo anormal sino para todo aquel sujeto que quiera ser reconocido como respetable. 


En este ámbito conviene subrayar que el acto del cuidado debe ser cuestionado, 
ya que emerge como una práctica corporal que tiene por precepto apremiante la 
regulación y el disciplinamiento del sujeto anormal. El control de conductas, gestos, 
movimientos, relaciones, formas, emociones, etc., podría instaurar en el sujeto cuidador 
un excelente policía de la integridad corporal obligatoria, pues el cuidado, dentro de 
ciertas circunstancias, significaría una actividad sostenida del poder normalizador que 
trataría de enderezar el cuerpo desviado a una corporalidad funcional para la 
normalidad, o sea a la docilidad, dejar fuera la diversidad para re-establecer la conducta 


respetable. 


Anteriormente, lo dicho por Mariana concerniente al entrenamiento de su hijo 
supone comportamientos y relaciones formales en escenarios públicos que dan cuenta 
de las normas de respetabilidad que Young (2000) define como aquello que consiste en 
adecuarse a normas que “reprimen la sexualidad, las funciones corporales y las 
expresiones emocionales. Dicha respetabilidad está ligada a una idea de orden |...] la 
disciplina de respetabilidad implica que todo está bajo control, todo en su lugar, sin 


traspasar los límites” (231). 


Y es que la condición de su hijo, sujeta al atributo desacreditador del retraso 
mental, continuamente está marcada por la mirada que lo trata como mejor de lo que es 
o peor de lo que se piensa: reflejo del capacitismo ambivalente que es condescendiente y 
hostil a la vez; suceso que también interpela al sujeto cuidador, como el caso de la mujer 


y la revelación de la condición autista de su hijo en el avión. 


Se debe agregar que la conducta que hace posible la respetabilidad del yo público 
en la diada cuidado - dependencia es la maternidad, recordando que son las mujeres en 


mayoría quienes cuidan. Exploremos el planteamiento a través de Jessica quien platica 
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que sus amigas la consideran una “super mamá”: “pues no, solamente soy mamá, yo creo 
que si tuvieran un hijo con Down harían lo mismo [...] no soy una super mamá por tener 
un hijo discapacitado, no me quieran hacer sentir mejor, yo me siento bien como soy” 


(Grupo de discusión, sesión 3). 


Por supuesto que no dirían a Jessica que es una “super mamá' de no cumplir con 
ciertas adecuaciones sobre la maternidad que en sí es la referencia principal que regula 
si será o no estimada una cuidadora respetable: no egoísta, paciente, que ama a su hijo 


sobre todas las cosas y educa dentro de la conducta admirable. 


En consecuencia, la respetabilidad del sujeto cuidador implica un continuum 
entre mujer-madre-cuidado y asumir la responsabilidad de convertir en respetable al 
sujeto anómalo. Así que las normas de adecuación a la vida normativa demandan una 
posición perpetua de las mujeres-como-responsables-del-cuidado y del sujeto con 
síndrome de Down-como-el-cuerpo-a-civilizar, por tales motivos, el sujeto cuidador 
inviste de inteligibilidad su conducta en el acto de cuidar-vigilar el cumplimiento de la 


norma de respetabilidad tanto al interior como fuera del hogar. 


Todas estas observaciones de las normas de respetabilidad se relacionan 
también con el trato especial que visibiliza un yo público patologizado, de donde infiero 
que aceptar la nominación condescendiente del niño, la escuela, la familia, la mamá/el 
papá y el cuidado especial representa adecuarse a la respetabilidad benevolente, se 
pide permiso y perdón para vivir en normalidad y no se reconocen legítimos esos otros 
lazos que la rareza misma teje, algo que acontece en el espacio social mediante el 
estigma que no solo funciona por relaciones de distanciamiento sino además de 
proximidad y vecindad en las que la mirada nosológica del sujeto cuidador sirve en el 
hacer relacional de su posicionamiento; sirva de ejemplo el testimonio de Mariana que 
manifiesta compartir algo común por adelantado en el intercambio diádico con otra 


cuidadora: 


Casualmente encontré a una mamá en un super mercado que llevaba a su niño especial, 
Ponchito, vio a Jesús que iba en el carrito, yo siempre le digo a Jesús que son sus 


hermanitos cuando llego a encontrar algún niño o niña con síndrome de Down, siempre 
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le digo que son sus hermanitos, y la señora lo vio y me preguntó que a qué escuela iba, 
yo le contesté y pregunté lo mismo y fue cuando me dijo que su hijo iba a Villas Juan 
Pablo AC, incluso vendía unos boletos, le compré uno para tener los datos, luego me 
comuniqué y me entrevistaron y es como Jesús llega a Villas (Entrevista personal, 23 de 


octubre de 2015). 


Lo dicho aquí supone que el espacio social funciona como un espacio simbólico (Licona, 
2013) que naturaliza un lugar previamente común en el reconocimiento de 
clasificaciones y diferencias encarnadas que contribuyen a la formación de encuentros 
y ciertos modos de reconocibilidad que activan afectos de pertenencia a un grupo que 
anticipadamente se originó por una identidad social contenida no solo en la condición 


del síndrome de Down sino también por el mandato de la maternidad. 


Ya lo dice Goffman (2006), es evidente que el individuo construye una imagen 
de sí a partir de los mismos elementos con los que el imperialismo cultural edifica una 
identificación y un control de información que el sujeto cuidador gestiona con relación 


a la regulación del cuidado generizado - patologizado en el espacio social. 


Señalando que quienes participaron a lo largo de las tres sesiones del grupo de 
discusión enunciaron denominaciones elegidas para sí mismos como “familia especial” 
“cuidado especial” “escuela especial” y “hijos especiales” (Grupo de discusión, sesiones 
1, 2, 3); las denominaciones designan una especie de estigma relacionalmente 
internalizado que participa en un escenario biopolítico interesado en identificar 
desigualmente a parte de su población. Dirá Bersani que “el intento de estabilizar una 
identidad es en sí un proyecto disciplinario” (2002: 15), así que adquirir y buscar 
estándares aceptables en las normas de respetabilidad para enmascarar o persuadir el 
estigma vuelca en sí una visión panóptica en la trasformación estratégica del 
comportamiento dentro de tipos de conducta encasillados en identidades claramente 


delimitadas y coherentes para la optimización de su control. 


Si bien concibo trascendentales los lazos que se tejen en el reconocimiento de la 
condición del síndrome de Down como un lugar común en la socialidad de cuidadores, 


considero desafortunado no cuestionar la facilidad que suele existir en la 
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reconocibilidad de una identidad impuesta por un marco sociocultural 


condescendiente de lo especialidad encaminada a la normalización de la rareza. 


La desacreditación de la rareza respectiva a la condición del síndrome de Down 
está asociada con el retraso mental y con la apariencia mongólica, aconteceres que 
evidentemente afectan al sujeto cuidador bajo el espacio social que detenta la 
imposición capacitista de la conducta respetable como parámetro de inclusión que en 
vez de diluir el estigma lo afianza. Por consecuencia, la identificación normativa 
necesita innegablemente la sujeción del sujeto cuidador para ejercer y disfrutar la 


oportunidad de corregir una forma de vida fallida. 


En efecto, la opresión del imperialismo cultural requiere que quienes viven el 
estigma no olviden la identificación normativa, acorde con esto, Young (2000) cree que 
las sociedades contemporáneas supuestamente liberales y tolerantes consideran 
indecorosas y lamentables las prácticas de exclusión directas, en cambio, velan 
comprometidamente por el trato especial, condescendiente y asistencialista a parte de 
la población que simbólicamente mantienen por debajo de los privilegios de la sociedad 
dominante. Si esto es así y creo lo es, quizá sea desafortunado resguardar la condición 
del trato especial como lugar de identificación común del sujeto cuidador, puesto que 
ancla el cuidado en una jerarquización corporal que al negar la perseverancia del 


estigma autoriza la normalización. 
El enmascaramiento o la añoranza de la corrección. 


El capacitismo que habita en la diada cuidado - dependencia origina en el sujeto 
cuidador un sentimiento de añoranza que constantemente le conduce a imaginar cómo 
sería la vida con el otro sin la condición del síndrome de Down; aquí es el momento 
adecuado para recalcar que el intercambio diádico de la investigación es singularizado 
por la enfermedad representada en ese sujeto con discapacidad al que tienen que cuidar 
y acomodar lo mejor que se pueda en las exigencias corporales que impone la sociedad 


de normalización. 
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Anteriormente indiqué que la frustración que experimentan quienes son 
progenitores del bebé con trisomía 21 deviene de una biopolítica de normalización que 
no solo deja ver la concepción restrictiva de lo humano sobre la que basa la exclusión 
de los cuerpos discapaces, sino también un evento que endurece la normalidad de la 


apariencia, la calidad genética, la salud, la capacidad y la completitud corporal. 


En este sentido, el discurso médico - social al interpretar la trisomía 21 como 
uno de los errores innatos del metabolismo que son transmitidos por una herencia 
genética despierta un sentimiento de culpabilidad en el genoma familiar, una herencia 


que quien hereda no puede rehusar. 


De acuerdo con Canguilhem, el concepto de error bioquímico hereditario se 
apoya de una metáfora en la analogía de los conceptos de la bioquímica con conceptos 
tomados de la informática como los de código y mensaje. Por tanto, la salud es la 
corrección genética y enzimática, y la enfermedad es un mensaje falseado. “El término 
error moviliza menos la afectividad que los términos enfermedad o mal; sin embargo, 


esto no es correcto, si resulta cierto que el error está en la base del fracaso” (2011: 225). 


La angustia biomédica de cambiar lo que es considerado un organismo biológico 
designa la corrección del error, el exterminio de la anormalidad originaria, lo que 
demanda, explica Rose (2012), refigurar los propios procesos vitales de cara a 
maximizar su funcionamiento en pro de una ambición capitalista-capacitista que tiene 
por finalidad eliminar los cuerpos que no son económicamente productivos y 


culturalmente deseables. 


Durante el IV Congreso Iberoamericano sobre síndrome de Down que tuvo lugar 
del 16 al 18 de marzo de 2016 en Salamanca, España, se dio a conocer que el doctor en 
farmacología Jesús Flores y la investigadora Mara Dierssen del Centro de Genómica de 
Barcelona están proponiendo una terapia farmacológica para reprimir la actividad de 
genes del cromosoma 21 con la intención de mejorar la capacidad cognitiva y la 


conducta del síndrome de Down. 
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Hasta el momento la mayoría de los experimentos se han llevado a cabo en 
animales y algunos ensayos clínicos programados y realizados en personas con la 
condición de la trisomía 21. La sustancia que proponen está en la epigalocatequina 
galato (un polifenol de té verde) en combinación con un programa de estimulación 
cognitiva que mejora la memoria, las funciones ejecutivas (planificación y resolución de 


problemas) y competencias en la vida diaria de las personas con síndrome de Down. 


De la mano de ésta premisa que conocía con antelación, pregunté a quienes 
participaron en la tercera sesión del grupo de discusión si estarían de acuerdo en 
ofrecer a sus hijos e hijas para las terapias farmacológicas que persiguen la corrección 
de la discapacidad cognitiva; sus reacciones fueron de asombro, desconcierto e 
incredulidad, “¿Eso existe?” preguntó Cruz, hasta noté una sonrisa en el rostro de 
Miguel; al explicar más a fondo de qué se trataba la terapia de la epigalocatequina galato 


no tardaron en empezar a opinar; Gloria fue la primera en exponer su inquietud: 


En cuanto a corregirse sería cuestión de estudiar un poco más, no sé nada de esto, me 
estoy enterando ahorita, si se puede qué bueno porque va a parar un poquito el 
nacimiento de estos niños o ya nacidos corregir, no por el hecho que sean malos sino 
que les es más complicado vivir porque no se pueden adaptar al medio (Grupo de 


discusión, sesión 3). 
Definir la anormalidad por la inadaptación social significa aceptar en mayor o menor 
medida la idea de que el sujeto con síndrome de Down debe suscribirse a una 
determinada sociedad y por tanto acomodarse al deseo capacitista; la argumentación 
de Gloria representa una forma de evidenciar la mirada nosológica que valida las 
técnicas de intervención correctiva (farmacológica) sobre un cuerpo cuyo desarrollo 


intelectual está escindido. 


63 La epigalocatequina galato (EGCG) es un flavonol del té verde. El estudio con esta sustancia se explica 
por ser una molécula capaz de inhibir la acción de una proteína llamada Dyrk1A producida en exceso en 
el síndrome de Down (SD) por causa de la triple presencia del gen DYRK1A. Este exceso resulta 
perjudicial para la función cerebral. 
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Canguilhem (2011) anota que hay dos posibles formas de interpretar la 
adaptación. La primera es la solución a un problema de optimum que combina los datos 
del medio ambiente con las exigencias del ser vivo; la segunda, expresa un estado de 
equilibro cuyo límite inferior define para el organismo lo peor, que es el riesgo de 
muerte. Tanto en la primera como en la segunda interpretación el medio ambiente es 
un hecho socialmente estructurado y no un hecho biológico, esto es un problema, se 
podría recaer en un determinismo y negar la búsqueda de una situación en la cual el ser 
vivo estructura su propio ambiente al mismo tiempo que contesta a las exigencias 


impuestas que como ser corpóreo le afectan. 


Dicho de otra manera, la adaptación es una característica sustancial del devenir 
corporal que busca la adecuación al medio ambiente del cual forma parte, no obstante, 
el medio ambiente capacitista otorga privilegios a los cuerpos que cumplen con la 
morfología normativa, mientras que malogra aquellos que se desvían, en este contexto, 


la adaptación tiene un único camino: la corrección del sujeto anormal. 


Por tales motivos, la terapia farmacológica activa una adaptación correctiva, 
firme en la intención de eliminar el retraso mental y persistente en continuar con la 
originalidad de la integridad corporal obligatoria; más aún la sustancia de la 
epigalocatequina galato opera como una técnica de control y producción de la 
imperante capacidad cognitiva, así que la dificultad de adaptación a la que alude Gloria 
responde a la neutralización del error y el desajuste que funda la condición del 


síndrome de Down en la socialidad cotidiana. 


El mejoramiento del sujeto con síndrome de Down está orientando un futuro. La 
inteligencia y la atención son capacidades del cuerpo susceptibles de una terapia 
farmacológica que persigue la optimización del discapacitado intelectual. Por ende, es 
preciso subrayar que la optimización interpela al sujeto cuidador y provoca que la toma 
de decisión para llevar a cabo la terapia farmacológica sea más una motivación de quien 


cuida que del sujeto discapacitado. 
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El testimonio de Gloria reafirma que los nacimientos de bebés con trisomía 21 
son errores que deberían contenerse, evitarse o corregirse, en efecto, soñando con la 
corrección se penetra en otro mundo en el cual han sido eliminados los cuerpos tullidos 
o, por el contrario, el despertar testifica que la condición del síndrome de Down más 
que engendrar seres especiales lo que propaga son seres defectuosos, lo que se puede 


apreciar en la añoranza de Cruz: 


Y entonces ¿Si Alexa estuviera bien cómo sería? Ahorita que estás diciendo de la 
corrección me puse a imaginar cómo sería Alexa si tuviéramos la oportunidad de 
corregirla. En mi caso, ese sería mi deseo más grande, que ella estuviera al 100% en 
todo. Imagínate, no sé si ya se comprobó pero los beneficios que ofrece serían 
estupendos porque nosotros queremos que esté bien y pueda vivir una vida por sí 
misma (Grupo de discusión, sesión 3). 
La compulsión a la integridad corporal asimilada en el sujeto cuidador activa un 
sentimiento de añoranza que se convierte en el locus de una vida cotidiana que funda 
la actitud de enmascaramiento. El enmascaramiento es una actitud de añoranza que 
asume el sujeto cuidador hacía el sujeto con síndrome de Down para que éste llegue a 
los niveles estandarizados de integridad física e intelectual que se consideran normales. 
En este caso no se busca ocultar sino evitar el retraso mental y las expresiones 
corporales demasiado pronunciadas que provoquen tensión o incomodidad en la 


socialidad. 


El enmascaramiento es otro rasgo de las normas de respetabilidad que intenta 
maquillar y cuanto sea posible hacer desparecer el atributo desacreditador que es 
estigmatizante y percibido para quien cuida, ya sea un rostro, la forma de hablar, de 
reírse, aprender o pensar del otro (dependiente); esto lo podemos verificar en la 


recomendación que le hace el exmarido a Jessica respecto a la cirugía facial para su hijo: 


Mi exmarido aparte de que se fue y corrió cuando se dio cuenta que Santi tenía síndrome 
de Down, después de que ya no vivíamos juntos, un día me habla muy insistente y le digo 
“¿Qué pasó?”, me dice “Necesito que cheques en la computadora una página que te voy 
a dar, es para Santiago”, me interesó y la busqué, no bueno, era una página no recuerdo 


si colombiana que prometía que si llevabas a tu hijo para una cirugía les cambiaban las 
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facciones de la cara a tu hijo, entonces ya no parecía una persona Down. Bajo ese 
fundamento te decían que podía llegar andar en bicicleta, caminar, hablar, tener una 


vida normal. Entonces le marqué (al papá de Santiago) y le dije “¿Es en serio o te estás 


» «au 


burlando de mí?”, responde “Si es verdad, tenemos la posibilidad de llevarlo”, “espérate, 
si no me das ni para la leche planeas llevarlo a Colombia a que lo torturen”, porque 
además te tenías que quedar creo que dos meses porque era un proceso de varias 
cirugías, había fotos de niños que se veían “normales” y con sus encabezados 
“perenganito ya anda en bici”, y ¿Por qué la cirugía de cara va a dar esos efectos? No 


entiendo (Grupo de discusión, sesión 3). 


Davis (2007) señala que la cirugía facial a las personas con síndrome de Down trae 
consigo una complejidad de eventualidades que parten de la propia vergúenza de los 
padres y las madres de tener a un hijo con un rostro mongólico. El testimonio de Jessica 
ayuda a localizar que quien podría tomar la decisión para llevar a cabo la cirugía no es 


el sujeto con trisomía 21 sino el sujeto progenitor. 


La promesa de mejorar la capacidad intelectual, cambiando la apariencia del 
cuerpo nos obliga a repensar las críticas al dualismo cartesiano, pues estas experiencias 
de “diseño a la carta” refuerzan la idea de un cuerpo constituido por piezas 
reemplazables y orillan a reflexionar la cognición como algo susceptible a optimizarse 
a través de productos farmacéuticos que lejos de terminar con el capacitismo, 
reforzarían su lógica mediante la desigualdad económica, ya que en toda ésta 
manipulación de la integridad intelectual, morfológica y funcional del cuerpo, la 
optimización (que no es un asunto individual, sino estructural) continuará validando la 
hegemonía de los ricos sobre los pobres: ricos bellos, inteligentes, sanos y aptos; pobres 


feos, tontos, enfermos y deficientes. 


Regresando al testimonio de Jessica, la cirugía facial representa una de las 
prácticas contemporáneas de enmascaramiento que adapta el rostro deforme al medio 
ambiente de los rostros normales y aún más a la posible aceptación social que reposa 
en la apariencia corporal, así lo señaló el autor de la primera cirugía facial a un sujeto 


con síndrome de Down en Madrid, España durante el año de 2006. 
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El cirujano Francisco Ménéndez-Graiño expone: “Entiendo que se pida una 
mayor integración, pero lo cierto es que la sociedad no es así. Este tipo de operaciones 
puede ayudar precisamente a que no se sientan discriminados y sean aceptados 


socialmente. ¿Por qué no vamos hacerla entonces?” (De Cózar, 2006). 


En septiembre de 2012, Silvina Marquez y Pedro Ylarri publicaron la columna 
“La chica con Down que fue operada para no ser diferente” dedicada a Rosa y Sergio, 
quienes decidieron la cirugía facial para su hija Carolina de cuatro años diagnosticada 
con síndrome de Down. Rosa y Sergio narran que sus amistades y familiares estaban en 
total desacuerdo con ellos, “Le van a borran la cara” es lo que constantemente les 
reclamaban, además de que algunos comentarios eran encaminados a discutir la nula 


opinión de Carolina sobre qué rostro quería tener. 


Los efectos normativos en la producción del sujeto generan la reconocibilidad 
(inteligibilidad), histórica y contingente, que facilitará el reconocimiento corporal. Así, 
hay cuerpos que no son plenamente reconocidos como cuerpos y rostros que no son del 
todo reconocidos como rostros, dado que nuestra capacidad de reconocer “a un rostro 
como un rostro humano está condicionada y mediada por marcos de referencia que, 


según los casos, humanizan o deshumanizan” (Butler, 2012: 47). 


¿Cómo se gestionan y circulan las condiciones normativas de reconocibilidad 
corporal en la añoranza de cuidar de alguien normal? Consideremos ahora que Rosa 
frente al cuestionamiento por la motivación de la cirugía facial contesta: “Yo siempre 
decía que era por ella, pero en realidad era porque yo quería verla distinta. Alo mejor 
la gente tenía razón en decirme que le quería borrar la cara”, pero considero que fue 
para bien” (Márquez e Ylarri, 2009), aunque “bien” en qué sentido, si cruzamos su 
experiencia con la de los demás cuidadores me atrevo a decir que para no ser más 
objeto de miradas, de incomodidad y rareza, en cierto sentido para normalizar su 


socialidad en la vida cotidiana. 


Entonces, la motivación del sujeto progenitor - cuidador por normalizar la 


apariencia del otro necesita ajustarse a los marcos de reconocibilidad que preparan y 
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modelan las condiciones que hacen posible el reconocimiento corporal, como dirá 
Butler, “si el reconocimiento es un acto, una práctica, por, al menos, dos sujetos [...] y 
constituye una acción recíproca, entonces la reconocibilidad describe estas condiciones 
generales sobre la base del reconocimiento que puede darse y de hecho se da” (2010: 


20). 


Por otro lado, la motivación de la cirugía facial sobre el rostro del sujeto con 
síndrome de Down provoca una sensación de molestia que exige al sujeto cuidador que 
tome en cuenta a la persona a quien está dirigida la práctica quirúrgica, eso expresa 
Raúl Quereilhac, presidente de la Asociación Síndrome de Down (ASDRA) y padre de 
una joven con trisomía 21, que está de acuerdo con la cirugía siempre y cuando la 


soliciten personas adultas con trisomía 21. 


Resulta que el sujeto progenitor - cuidador decide sobre la trayectoria biográfica 
del sujeto con síndrome de Down sin que éste tenga si quiera la oportunidad de 
consentir o rehusarse, así como sucede en intervención de su apariencia y, en muchas 
ocasiones, su fertilidad, pues la esterilización en mujeres con trisomía 21 se hace la 
mayoría de veces sin su consentimiento y sin ser plenamente informadas del 


procedimiento quirúrgico. 


Ahora, abriré un paréntesis para señalar que la preocupación reproductiva recae 
sobre las mujeres con trisomía 21, pues dentro de las narrativas de quienes cuidan a 
varones no aparece el correlato médico que recomienda la esterilización, por el 
contrario, es a quienes cuidan de mujeres que el discurso médico les encomienda la 
futura posibilidad de la castración, tal como sucede con el médico de la hija de Cruz que 
ya la exhortó a deliberar sobre la futura esterilización de Alexa quien actualmente tiene 
17 años de edad; de manera semejante, María Soledad Arnau Ripolles en su texto 
Sexualidad(es) y disCapacidad(es): La igualdad diferente (2004) cuenta que, en una 
ocasión mientras viajaba por el tren, un hombre de aproximadamente 50 años de edad 
se acercó a hablar con ella sobre la condición del síndrome de Down de su hija (de unos 


17 años aproximadamente): 
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el viaje transcurrió entre preguntas y reflexiones, más que en una simple 
conversación, ya que, cómo no, dada mi “visible discapacidad”, parecía que esta 
circunstancia hacía que resultara imprescindible para este hombre hablar 
necesariamente sobre ¡el tema in-discutible! Con lo cual, aunque la conversación fue 
grata, empezó con muchas preguntas, tales como: ¿Se puede vivir con una discapacidad? 
¿Cómo vivo la “discapacidad” (refiriéndose a la mía)? Depende de si la discapacidad es 
una u otra ¿Es más “vivible” una que otra? Y, cuando la persona con discapacidad es 
hija/o ¿Cómo repercute en la pareja (madre y padre)? ¿Qué pasará cuando la pareja 
tenga demasiada edad como para “cuidar de esa hija/o” o mueran (la pareja)? ¿Qué será 
de esa persona con discapacidad? Y, cuando esa hija/o con discapacidad se hace 
adulta/o ¿Qué hacer ante los nuevos interrogantes que plantea la madurez? ¿Qué hacer 
con la sexualidad de estas personas?, “-...y, encima, si la persona con discapacidad que 
quiere mantener una relación sexual es mujer, todavía es peor... (Comentaba), porque 
puede quedarse embarazada y... ya, lo que faltaba... Madre y bebé tendrían que “ser 
cuidados”, porque no es lo mismo la discapacidad de mi hija que la tuya... tu cuerpo está 
quieto pero tu mente funciona perfectamente... la mente de mi niña es otra cosa... 
¿Debería esterilizarla, sin su consentimiento -puesto que ella desearía ser madre algún 


día? (2004: 2). 
Bajo este contexto unilateral de decisión surge la responsabilidad que adquiere el sujeto 
progenitor - cuidador con la corporalidad del sujeto dependiente; la reiterativa 


preocupación por la fertilidad de las mujeres con trisomía 21 es un acontecer 


biopolítico que repercute mínimamente en tres circunstancias: 


1. Cuidado interdicto. Recordemos que quien es tutor de una mujer u hombre en 
estado de interdicción es también responsable jurídico del cuidado y la custodia 


del bebé que pudiera llegar a tener el sujeto interdicto. 


2. Pánico eugenésico. El imaginario nosológico sobre la fertilidad de las mujeres u 
hombres con trisomía 21 recae en la creencia de una futura progenie con la 
misma condición cromosómica, por tanto, también se busca la esterilización 


para evitar nacimientos de cuerpos con síndrome de Down. 


3. Sexualidad. El dispositivo de la sexualidad que demanda el coito heterosexual es 


el que asocia el sexo con la reproducción, así que bajo esta lógica, la sexualidad 
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aparece como un riesgo que el sujeto cuidador tiene que evitar en la vida 


corporal del otro por el temor y la preocupación a un embarazo. 


Así pues el sujeto cuidador solventa intervenir el cuerpo discapacitado como una 
medida imprescindible, un gesto inspirado en esquemas de reconocibilidad que 
ahuyentan las posibilidades de la discriminación, argumentando que un rostro sin las 
marcas mongólicas traerá consigo mayor aceptación social, y la violencia, bajo el 
argumento que la esterilización evitará que, entre otras tantas situaciones, una mujer 
con trisomía 21 quede embarazada ante un abuso sexual siempre latente, mientras que 
aseguran el ingreso, la inclusión, la adaptación y la aceptación en la subjetividad 
normativa, alineada, coherente y humana. En este punto, diría con Cabral (2005) que 
las intervenciones normalizadoras “aparecen como auténticos procedimientos de 
humanización” (295) que reflejan la brutalidad y la dureza de la reconocibilidad 


humana. 


Actualmente, no existe un dato exacto o un seguimiento de cuántas cirugías 
faciales se han consumado a personas con síndrome de Down en México y América 
Latina, ya que la mayoría se hacen en clínicas privadas y tienden a ocultarse.*%* Por ende, 
no solo asumo que disputar el marco de la reconocibilidad humana requiere 
enfrentarnos a los modos privilegiados e invisibles a través de los cuales lo normal se 
instituye y se corporiza, sino también reconocer que la cirugía facial y la terapia 
farmacológica subjetivan en el sujeto progenitor - cuidador una añoranza biopolítica de 
normalización y optimización que podría cumplirse siempre que cuente con los 


recursos económicos para hacerlo. 


Dadas las características, la terapia farmacológica que corrige la trisomía 21 es 


una añoranza de enmascaramiento que juega con la ficción somática de la integridad 


64 Cabría preguntarse e indagar lo suficiente para saber si la aceptación de cirugía cosmética genital 
(reasignación sexual a cuerpos intersex) es más fácilmente aceptada que la cirugía cosmética al rostro 
con síndrome de Down y de ser así cómo sucede. Quienes defendemos y exigimos el derecho a ser 
corporalmente diferentes, tendríamos que encontrar los puntos de encuentro o los lugares comunes que 
posibilitan una crítica radical de la disidencia corporal. 
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corporal, aquello que se presenta como un experimento normalizador de una condición 
fallida es acogido por quienes cuidan como una ficción capaz de ajustar la rareza a un 
ideal capacitista que han aprendido a desear a través de la ausencia; razón por la cual 
Miguel se pregunta: “si tuviera una vida normal mi hija, una escuela académica bien, 
qué sería de ella. Si estuviera a nuestro alcance la corrección claro que lo haríamos” 


(Grupo de discusión, sesión 3). 


No olvidemos que las prácticas de enmascaramiento nos hablan del mundo, de 
la reconocibilidad humana y de los cuerpos restrictivos en donde pareciera no haber 
espacio para la diversidad funcional, es decir, para quienes el retraso mental termina 
por ser una condición anormal y patológica, el discurso de la terapia farmacológica 
(epigalocatequina galato) crea una añoranza que promete rehabilitar los privilegios del 


racismo de la inteligencia. 


Todavía cabe señalar que, la cirugía facial nos habla de una experiencia de la 
mirada y la palabra sobre el sujeto interdicto, sujeto a un cuerpo estigmatizado, 
marcado, cortado y borrado, un cuerpo fallido que puede imaginarse y reconstruir 


frente a la intensidad de vivencias de extrañamiento. 


En este sentido, el modelo piramidal de jerarquización corporal elabora una 
patología cromosómica y más precisamente un error genético que desemboca en una 
apariencia, un comportamiento y un estado intelectual como atributos 
desacreditadores para la diada cuidado - dependencia, por consecuencia, el sujeto 
cuidador deviene producto paradójico, encarnadamente paradójico, de los 
procedimientos médicos - sociales destinados al enmascaramiento y a la erradicación 


del estigma corporal con la meta de la inclusión a una sociedad de normalización. 


Con lo dicho aquí planteo que las demandas y la búsqueda de otra 
reconocibilidad comienzan con el desmontaje de la práctica biomédica, el sistema 
cultural de la jerarquización corporal en el que la biomedicina funciona y la 


estigmatización de los cuerpos que varían a la norma. 
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De persistir el cuidado interdicto que asigna una trasformación intelectual y 
física del sujeto con la trisomía 21, de acuerdo con supuestas mejorías encaminadas a 
una vida feliz y normal que tiene por fin la adaptación y aceptación social, se continuará 
con la reiterabilidad médica-jurídico-social que niega la posibilidad del sujeto con 
síndrome de Down a decidir con pleno conocimiento su condición corporal, a la vez que 
el sujeto cuidador no encuentra la interdependencia como sitio, como política cotidiana 
que cohabita cualquier cuerpo que no habla por, no decide por, no está por encima o por 
debajo, sino que está con el otro de manera vital y reflexiva para repensar las normas 


que producen el intercambio diádico en el contexto del síndrome de Down. 
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IX 
VIDAS VULNERABLES Y OPACIDAD RELACIONAL 


[Ul]na podría decir, de manera reflexiva y con cierto sentido de humildad, que en 


el comienzo soy mi relación contigo, ambiguamente interpelada e interpelante, 


” 


entregada a un “tú” sin el cual no puedo ser y del cual dependo para sobrevivir. 


Judith Butler: Dar cuenta de sí mismo. Violencia ética y responsabilidad. 


Pensar el cuidado y la discapacidad como problemas sociales y políticos abre la 
posibilidad a una resignificación de la vulnerabilidad en términos distintos a una 
circunstancia temporal que fija la diada cuidado - dependencia dentro de escenas 


contingentes. 


Es decir, desear la integridad corporal implica renegar de la dependencia, la 
relacionalidad y la precariedad en aras de vivir la ficción del adulto capaz dueño de sí 
mismo: una versión (patriarcal del arquetipo viril y heroico) del yo autosuficiente que 
niega ser tullido, infantil y vulnerable. No obstante, la condición de vulnerabilidad es, 


en sí misma, inmodificable. 


De acuerdo con Butler, al ser una condición que coexiste con la vida humana - 
concebida como vida social y ligada al problema de la precariedad-, “la vulnerabilidad 
es el nombre atribuido a una cierta manera de apertura al mundo. En este sentido, la 
palabra no designa una relación con dicho mundo, sino que afirma el carácter relacional 
de nuestra existencia” (Butler, 2014*: 48); en consecuencia, afirmarse vulnerable es 
introducir nuestra radical dependencia con los otros y con las condiciones que hacen 
posible la vida. Por tanto, es ineludible recordar que nuestra vitalidad depende de los 


cuidados que sostienen la prosperidad y la persistencia de la vida corporal. 


El cuerpo supone mortalidad, finitud, fragilidad e incompletitud, esas cualidades 
nos exponen al daño o el cuidado, en tanto, la dimensión pública de los cuerpos 


mantiene en tensión inevitable nuestra vulnerabilidad con los otros; esta tensión tiene 
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que ver con el hecho que como cuerpos estamos expuestos y “esto significa que somos 
presentados a los otros y que nuestra relación con ellos es implícita a los cuerpos que 
habitamos” (Butler, 20148: 49); lo que significa que no somos corporalmente 
autosuficientes, aunque el marco capacitista conduce e induce un esquema discursivo 
y simbólico de vulnerabilidad permanente que esencializa la inermidad en la condición 
del síndrome de Down negando la capacidad para responder y reaccionar de un sujeto 


que al declarado indefenso demanda protección. 


Dicha situación invita a una alusión breve sobre la etimología de la palabra 
vulnerabilidad. Cavarero (2014) explica que deriva del latín vulnus: herida. El 


significado primario remite a la rotura de la derma, a la laceración traumática de la piel: 


Desde este significado fundamental se genera la conocida línea semántica que, en las 
lenguas modernas, además de presentar el inglés wound y el alemán wunde, incluye, 
entre otros, tanto el italiano ferire como el castellano herir, ambos reducibles a la 
contracción del latín vulnus inferre (asestar el golpe que desgarra). El vulnus es 
sustancialmente el resultado de un golpe violento, atizado desde el exterior con un 


instrumento cortante, contundente que lacera la piel (25). 


La piel es límite y borde del cuerpo, envoltura que se expone al daño. Desde el 
planteamiento de Cavarero, vulnerable es el cuerpo desnudo, ausente de ropa, vellos, 
armaduras y protección, “el vulnerable por definición se convierte en efecto en el 
inerme” (26). La filosofa italiana propone la desnudez paradigmática de lo inerme para 
no olvidar que la vulnerabilidad es todavía índice de la herida, pero apuesta por el 


anverso: la caricia. 


La caricia como el anverso que rompe con el teorema de la violencia: 
vulnerabilidad — mortalidad — matabilidad, esa invitación al anverso convoca a la 
responsabilidad ética más allá de la muerte y el asesinato, más allá de la violencia y de 
la agresión para reposicionar la desnudez, la sensibilidad y el contacto como exposición 


al otro. 


Según esta versión, la vulnerabilidad coincide con la muerte, tal como Butler 


(2006) lo traza en el esbozo de una ética judía de la no violencia para declarar que la 
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exposición a la vulnerabilidad coloca en cuestión el derecho ontológico a la existencia 
del otro, una prioridad personificada por el mandato ético “no matarás, no pondrás en 


peligro la vida del otro” que retoma de Emmanuel Levinas. 


De ahí que, Butler postule la vulnerabilidad del otro como un despertar a la 
precariedad de la vida misma; la corporeidad del otro en su precariedad e indefensión 
constituye a la vez tentación de matar y apelación a la paz: no matarás. Por tales 
motivos, tanto Cavarero (2014) como Butler (2014a) proponen una perspectiva 
relacional del yo por encima de una perspectiva autónoma e intentan describir la 


autonomía en términos de relación. 


Sin embargo, encuentro una distinción en las dos teóricas feministas que es 
crucial en la comprensión de la vulnerabilidad. Por un lado, Cavarero con la figura del 
inerme (sin armas) alude a la imposibilidad de ofender, herir y lacerar la piel como el 
contrario del sujeto beligerante, aunque al situar el ser vulnerable en su total desnudez 
(inermidad) parece dejar de lado la capacidad de respuesta a la herida y reducir el 


vulnus a la mera dañabilidad. 


Si sostenemos al sujeto con la condición del síndrome de Down como inerme, 
totalmente expuesto a la herida, lo único que estaremos de antemano asegurando será 
la contingencia de la vulnerabilidad como una posesión de ciertos cuerpos, versión 
manifiesta en el sujeto cuidador que por medio del intercambio diádico considera al 
otro un ser inocente, indefenso e incapaz, expuesto a su total desnudez, es así que sus 
actos de cuidado generan una continuidad de la vulnerabilidad como contingencia 


intrínseca de la discapacidad. 


En consecuencia, comparto la idea de Butler al decir “Si el yo es vulnerable al 
otro y viceversa, en cierto modo existe una pertenencia entre el uno y el otro, lo cual 
implica que la posesión está en sí misma desposeída. Cuando se es vulnerable, en algún 
grado, se está desposeído” (2014a: 101). Con ello, la vulnerabilidad corporal es una 
desposesión que nos conduce fuera de sí mismos en la búsqueda de una relacionalidad 


que no puede quedar solo en parálisis o victimización pura. 
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No podemos entender la vulnerabilidad corporal al margen del rasgo invariable 
de las relaciones sociales que indican una condición más amplia de dependencia e 
interdependencia que son potencia en la resignificación ontológica del sujeto 
corporeizado; es por esto que fundamentar la vulnerabilidad como una condición 
constitutiva de cualquier cuerpo se convierte en una preocupación para los grupos que 
sacan provecho de totalizar y fijar a una población como vulnerable, lo que propicia 
formas de desposesión que explotan, lastiman y someten a una condición sujeta a un 
conjunto paternalista de poderes que deben salvaguardar a los vulnerables, aquellos 


que suponen débiles (Butler, 2014a). 


De acuerdo con lo anterior, la construcción de categorías médico - legales - 
culturales como interdicción, discapacidad o retraso mental pueden también asignar a 
algunos sujetos la categoría de vulnerables, asumiendo que son susceptibles de ser 


lastimados, lo que implica quedar encasillados a un cuidado permanente. 


El sujeto cuidador, a través de esta categorización, crea una manera de entender 
y construir la identidad del otro al que anticipadamente niega la posibilidad de actuar. 
En concreto, cuando se promulga la autosuficiencia del sujeto con la condición del 
síndrome de Down suele hacerse desde la añoranza que dejen de ser vulnerables 
mientras se asume que no sucederá así, esta experiencia ambivalente la podemos 


encontrar en el testimonio de Mirna: 


Trabajo con mi hija para que sea autosuficiente y no necesite de nadie en un futuro. Pero 
luego la veo y me doy cuenta que eso no va a ser así. El síndrome de Down la pone en un 
lugar diferente, es más fácil que la lastimen y eso me preocupa. Yo no quiero que le pase 


nada. Aunque quiera que sea autosuficiente no lo va a lograr (Entrevista personal, 2012). 


La rutina corporal localiza la discapacidad como algo inquietante, pese a ello, ya vimos 
que hoy por hoy es difícil encontrar a alguien que afirme explícitamente que la 
discapacidad puede ser sinónimo de anormalidad, defecto o aberración, lo que no 
quiere decir que no la piensen como una desviación concerniente a las habituadas 


maneras de hablar, caminar, ver y pensar. 
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Ciertamente, en otras palabras, ese lugar diferente que preocupa a Mirna es la 
valoración minusválida de la condición del síndrome de Down que reduce a su hija a la 
dañabilidad. A su vez, traza una resolución del yo autosuficiente como aquel sujeto que 
no necesita de la relacionalidad con los otros, entonces, ratifica en sí misma la 
jerarquización corporal que ciñe la vulnerabilidad como una propiedad del cuerpo 


discapacitado. 


Ahora cabría preguntar ¿Estar exentos del diagnóstico de la trisomía 21 nos hace 
autosuficientes? ¿Qué significa ser autosuficiente y cómo hacemos para no necesitar de 
nadie? ¿Cuáles son las consecuencias de necesitar de alguien en una sociedad que 
sobrevalora la autosuficiencia? La ficción del yo autosuficiente consolida la integridad 
corporal obligatoria como el marco normativo que otorga privilegios soberanos y 


narcisistas (autonomía, libertad, posesión) asentados en oposición de la vulnerabilidad. 


Aquí la crítica de Cavarero (2014) referente al sujeto moderno, derecho y 
vertical, que aguanta de manera tozuda sobre sí mismo, dispone un cuestionamiento a 
la corpogeometría que produce la rectitud como la figura del sujeto que niega debilidad, 
cansancio y desviación, por el contrario, una geometría de inclinación, expone Cavarero, 
tiene la fuerza detonante de situar la vulnerabilidad como el desafío de la versión de 
uno mismo como sujeto autónomo capaz de controlarlo todo. Puesto que el orgullo de 
quien está en vertical es sentirse autosuficiente y no necesitar de ningún tipo de apoyo, 


“quien está en verticalidad se siente independiente” (2014: 35). 


En cambio, el intercambio diádico cuidado - dependencia comprende la 
inclinación, es decir, la vulnerabilidad demanda inclinación y si el sujeto se inclina es 
fundamentalmente a denunciar y negar la existencia de un sujeto autónomo, social y 
político. El sujeto cuidador podría no inclinarse, pero lo hace; por consecuencia, la 
verticalidad es la autonomía de la autopreservación e implica que el sujeto no necesita 
del otro, si esto es así, Mirna reitera la idea de un sujeto que logra su autonomía 
venciendo su vulnerabilidad y peor aún su relación con los otros, por esto le preocupa 
la nula rectitud corporal de su hija y lamenta que necesite a los demás para vivir, dicho 
así, comparto la opinión de Butler (2014b) relativa a que existen razones de sobra para 
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que alguien se oponga a ser vulnerable, ya que el imaginario de la vulnerabilidad reposa 
en cuerpos marginados, excluidos o violentados ¿Quién quiere ser marginal, excluido y 


violentado? ¿Quién quiere ser vulnerable bajo ese contexto? 


Es imprescindible romper con el vínculo que embrolla a la vulnerabilidad como 
condición arquetípica de fragilidad y amenaza de muerte, por el contrario, habría que 
reivindicar su sentido afectivo en la dependencia y la relación corporal, sin caer en la 
impotencia y la indefensión, para hacer frente a los regímenes de odio (homofobia, 
patriarcado, racismo, capacitismo) que fabrican la inermidad en grupos poblacionales 


con la intención de mantener un cuidado paternalista. 


Una vez que entendamos, según Butler (2014b), que la vulnerabilidad no es el 
contrario de la resistencia y que la resistencia no significa dejar de ser vulnerables, 
quizá podamos articular una condición relacional que movilice la exposición corporal 
en aras de resistir a las estructuras políticas, económicas y culturales que inducen de 
forma contingente la vulnerabilidad en los cuerpos como parte de su propio ejercicio 


de poder, por tales motivos, la vulnerabilidad: 


Da nombre a un conjunto de relaciones entre seres sensibles y el campo de fuerza de 
objetos, organizaciones, procesos vitales e instituciones que constituyen la posibilidad 
misma de una vida vivible. Y estas relaciones invariablemente implican grados y 
modalidades de receptividad y capacidad de respuesta que, operando juntas, no forman 
precisamente una secuencia. En la vida política, desde luego parece que se produce una 
injusticia y entonces hay una respuesta, pero puede ser que la respuesta esté 
produciéndose mientras ocurre la injusticia, y que nos proporcione otro modo de pensar 
sobre los hechos históricos, la acción, la pasión y las formas de resistencia. Parece que 
sin ser capaces de pensar en la vulnerabilidad, no podemos pensar en la resistencia y, al 
pensar en la resistencia ya estamos empezando a desmantelar la resistencia a la 


vulnerabilidad con el fin, precisamente, de resistir (18). 


De la mano del giro butleriano de la vulnerabilidad, insisto que la ruptura del cuidado 
paternalista referente a la condición del síndrome de Down se encuentra en sustraer la 
interpelación del sujeto cuidador de la lógica capacitista que produce la discapacidad 


intelectual como sinónimo de inermidad y que traslada la opacidad relacional del 
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intercambio diádico a una patologizada vulnerabilidad en la cual la incomprensión no 
se interpreta como una consecuencia de nuestro estatus de seres relacionales sino 


mediante la nosológica dilucidación del retraso mental. 


Esto quiere decir que si aceptamos que la opacidad es una cualidad del sujeto 
relacional, estamos admitiendo el rechazo a cualquier a priori cognoscible que encasille 
a una población como víctima vulnerada, debido a que la construcción de categorías 
médicas, jurídicas y sociales asignan a algunos sujetos la categoría de vulnerables, 
asumiendo que son susceptibles de dañabilidad, lo que implica quedar 
identificablemente cognoscibles en una identidad que provoca la regulación en cuanto 


somete al poder disciplinario. 


No es que la condición del síndrome de Down provoque en sí misma una 
opacidad en la diada cuidado - dependencia, sino que el esquema normativo de la 
integridad corporal hace creer al sujeto cuidador que exclusivamente la incomprensión 
del otro acontece por la secuela de un estado patológico; sostener ese planteamiento 
llevaría a confirmar que solo ciertos cuerpos son incomprensibles y opacos para la 
socialidad, sin embargo, pretendo argumentar que la opacidad es consecuencia de la 


interdependencia corporal. 


Dado lo anterior, habría que retomar la pregunta ¿Quién eres? para potenciar una 
práctica corporal del cuidado que no asuma lo que ese sujeto es con base a la 
representación preexistente que le atribuye ciertas características en función del 
esquema de reconocibilidad, sino una interrogante que busca seguir preguntándose sin 
la expectativa de encontrar una respuesta definitiva o acabada sobre la opacidad 


relacional en el devenir corporal del sujeto. 


De ahí que, reflexionar la resistencia a ser vulnerables demande la opacidad del 
yo en su relación con el tú, lo que significa que es posible reposicionar a la vulnerabilidad 
en una forma de confianza social que nos permita persistir y prosperar en el 


entrelazamiento con la vida de los otros, pues indiscutiblemente esa desposesión nos 
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muestra que la vida de los otros nos pertenece y da cuenta que la vida propia es también 


la vida de los otros, así Butler lo argumenta: 


Sin duda es difícil sentirse, al mismo tiempo, vulnerable por el potencial destructivo del 
otro y, sin embargo, responsable de ese otro [...] Yo me veo a priori obligado contigo, y 
esto es lo que significa ser quien soy, receptivo hacia a ti en modos que no puedo 
predecir o controlar. Desde luego, esta es también la condición de mi fragilidad. Mi 
capacidad de respuesta y mi fragilidad están ligadas entre sí. En otras palabras, es 
posible que tú me amenaces y me asustes, pero mi obligación hacía ti debe, de todas 


formas, mantenerse firme (2014b: 60). 
Bajo el mar 


El sujeto cuidador que se pronuncia responsable de la vida del otro destina su atención 
a frenar la vulnerabilidad referente a la amenaza de muerte y resignificarla como 
referente de la vida, aquí, los actos del cuidado ejercidos sobre el sujeto con síndrome 
de Down nos abren la posibilidad de ver la vulnerabilidad como forma primigenia y 
constitutiva de la vida social. Por ello es importante reconocer que el intercambio 
diádico se encuentra mediado por el sentido de responsabilidad que registra la 


vulnerabilidad como espacio vinculante para con ese otro. 


Si bien tiene sentido que el sujeto cuidador trate de proteger al sujeto con 
trisomía 21 frente al discurso seductor y paternalista del cuidado capacitista, ya que — 
como lo he señalado- perciben la vulnerabilidad del otro como una condición intrínseca 
de su discapacidad, en sí la condición de vulnerabilidad es una constante que atraviesa 
atodos los cuerpos, tal vez existen momentos en los que se ha hecho más evidente, pero 
eso no es lo mismo que argumentar que únicamente las personas con discapacidad son 


vulnerables. 


Dicho de otro modo, la vulnerabilidad no puede ser concebida como el efecto per 
se de la condición del síndrome de Down, aunque uno de los hallazgos de la 
investigación indica que el compromiso que asume el sujeto cuidador de velar por la 
vida del otro permite vincular un discurso más amplio de la vulnerabilidad como el 


origen de mi responsabilidad con el otro, ese compromiso despierta la necesidad de 
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contemplar las amenazas de muerte a las que se expone el sujeto con discapacidad; así 
lo observo en el testimonio de Jessica, en el cual el cuidado por mantener con vida a su 
hijo no sólo integró la cirugía de la cardiopatía congénita sino también el compromiso 
de explicar ciertos eventos que ponen en peligro su vida, ya que su hijo cree 


fehacientemente tener dos habilidades: 


L La habilidad de volar que, según Jessica, retoma de las películas y 


caricaturas de superhéroes, especialmente de Superman. 
il. La habilidad de vivir bajo el mar que adquiere de la película La Sirenita. $2 


Cuando Jessica se muda de la ciudad de México a la ciudad de Puebla se enfrentó a la 
situación de tener que vivir en un cuarto piso. Ella explica que su madre le señalaba que 
la zotehuela de un departamento con esas características era un lugar propicio para que 
su nieto se aventará bajo la creencia que podía volar. A su vez, angustiada por lo que 
dijo su madre y por la supuesta habilidad que decía tener su hijo, optó por mantener 
con candado la puerta de la zotehuela y colocar mosquiteros (más para servir de 
barrera a su hijo que a los mosquitos) a las ventanas de su casa, además de poner varios 
llaveros juntos para que produjeran ruido y así se diera cuenta si su hijo tomaba o 


pretendía usar las llaves. 


Este ejemplo explicita una acción recurrente en quienes cuidan a quien tiene 
síndrome de Down, ya que Jessica opta en primer lugar por construir todo un aparato 
de vigilancia para que su hijo no se acerque a las llaves, la zotehuela y las ventanas antes 
de considerarlo capaz de asimilar una explicación de las razones por las cuales no puede 


volar. 


Asimismo expuso que en una ocasión olía mucho en su casa a humo, entonces 


salió y descendió a la planta baja del edificio para enterarse de las causas, “tardé un 


65 La sirenita (título original en danés: Den lille  Havfrue) es un cuento de 
hadas del escritor y poeta danés Hans Christian Andersen. Fue originalmente publicado el 7 de abril 
de 1837 y Walt Disney Pictures estrenó la primera versión de la película animada el 17 de 
noviembre de 1989. 
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chorro chismeando con los vecinos, como media hora hasta que me acordé de Santiago 
y que subo corriendo” (Grupo de discusión, sesión 2), narra que al llegar a casa, su hijo 


estaba acostado en el sillón viendo las caricaturas. 


Un evento que pudo haber terminado con la fatal escena de su hijo volando por 
la zotehuela o una ventana, finalizó con la imagen de Santiago recostado en el sofá; así 
que la angustia repentina padecida por Jessica al recordar a su hijo con retraso mental 
en una situación de nula supervisión develó cómo ella percibe y de cierta manera cuida 
que su hijo no ejecute la acción de volar y, más precisamente, de la patologización de su 


condición corporal. 


Por otro lado, ¿Qué hubiera pasado si Santiago hubiera tomado las llaves, abierto 
el candado de la zotehuela y resuelto volar? De hecho ¿Qué hubiera pasado con Jessica 
frente a esa situación? Jessica está condicionada por la figura de la madre y además por 
la de cuidadora que como he dicho anteriormente se conjugan para dar lugar al 
continuum mujer-madre-cuidadora que asegura el vínculo heteronormativo con la 
evaluación capacitista sobre un sujeto que es mirado inerme y anormal, es por esto que, 
a pesar de que otros niños también expliciten e imaginen tener alguna habilidad 
relacionada con superhéroes, el caso de Santiago escandaliza por la anticipada 
patologización de la discapacidad intelectual ¿Cuál es la diferencia entre la emisión de 


esa aseveración de volar entre infantes normales e infantes anormales? 


Es potencialmente creíble que en algún momento de su trayectoria tanto el 
infante normal como el anormal decidan comprobar la habilidad de volar, sin embargo, 
parece ser que la palabra del infante con retraso mental cuenta con más validez para 
hacerlo y, en consecuencia, con una mayor vigilancia de las posibles actitudes que 


fomenten la imaginada habilidad. 


Teniendo en cuenta lo anterior, me refiero a que la diada cuidado - dependencia 
persigue al sujeto cuidador al localizarse en un escenario patológico, pues de acuerdo 
con la lógica punitiva del descuido, el sujeto con síndrome de Down perdería todo 


juzgamiento y el sujeto cuidador es quien recibiría la sanción, quizá la familia de Jessica 
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le reclamaría haberse ido a vivir con su hijo a un cuarto piso, sabiendo que él creía volar 
y peor aún, haberlo dejado solo, desprotegido, mientras ella estaba fuera de su casa, al 
continuar con el relato concerniente a la habilidad de Santiago, es que narra lo 


siguiente: 


..«. hace unos tres años fuimos a una fiesta a la casa de un tío, mi abuela me dice “sírveme 
por favor mi comida”, cuestión de cinco minutos y ¿Santiago? Como loca por toda la casa, 
es una casa muy grande entonces me estuve metiendo por todos lados, de momento 
aparece enfrente de mí “¿Dónde te metiste?”, “por ahí” (respondió Santiago), tres días 
después me habla mi tía y me dice “no te quise espantar, pero tu querubín encontró las 
escaleras de servicio, se fue por atrás, se subió a la azotea y los choferes que estaban 
recibiendo los carros dicen que sintieron una mirada muy fuerte, voltean al techo y tu 
hijo estaba en el filo de la azotea”, dice que se subieron como pudieron, pero no lo podían 
quitar porque Santiago decía que iba a volar. Bueno, me dice en ese momento y me da 
un coma diabético. Por eso esperó a que pasara tiempo para decirme. Cuando llegamos 
a vivir aquí sí fue un terror. Cuando supieron del cuarto piso, todo el mundo se acordó 


de esa vez que quería volar (Grupo de discusión, sesión 2). 


Jessica asevera que fue un terror haber llegado a un cuarto piso, empero no sólo es el 
piso en que vive sino que es la inspección familiar, es dejarlo sólo por unos momentos 
sin supervisión, es la no posibilidad de estar lejos de él sin recurrir a la mirada 
nosológica de la condición del síndrome de Down, pues aunque en su casa y en la casa 
de su tío su hijo no se animó a volar, incluso, saliendo bien librado de estar en el filo de 
la azotea sin que hubiese alguien que le impidiera vivir su habilidad, lo que permanece 
es el miedo, el terror y la angustia de su dañabilidad por encima de la anécdota en la 


que él decide no volar. 


Dadas las características, el sujeto cuidador es vulnerable al otro de una manera 
que no puede controlar por completo y ese terror ya está cimentado en el intercambio 
diádico, por esto es comprensible que cuidando Jessica de su hijo también se cuide ella 
de los juicios punitivos que pudieran calificarla como una madre descuidada, esa 
cuidadora con falta de atención a la condición de su hijo, lo cual resulta complejo para 


la construcción de autonomía en los sujetos inmersos en la diada cuidado - 
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dependencia, en efecto, si el sujeto cuidador deja de tratar al otro como retrasado 


mental corre el riesgo de ser juzgado por abandono o desatención. 


Hipotéticamente si Jessica decidiera hablar con su hijo para explicarle las 
razones por las que no puede volar y tomará la medida de terminar con el aparato de 
vigilancia en su hogar (candado, llaveros, mosquiteros) asumiendo que su hijo no es 
ningún retrasado mental, posiblemente estaría abandonando la mirada nosológica 
sobre su relacionalidad intersubjetiva e interpelando la diada cuidado - dependencia 
desde otro lugar, no obstante, si ella asumiera que no es retrasado mental sin romper 
con la jerarquización corporal podría ser muy parecido a pensarlo bajo la normalidad y 
eso estaría, quizá, negando la singularidad de Santiago en la sombra de un ilusorio trato 


igualitario. 


Es decir, resignificar el cuidado en la discapacidad requiere que el trato 
igualitario no signifique el igualamiento de las diferencias dadas, sino que la 
proliferación de diferencias debe ser requisito para la expansión de la igualdad. Como 
he señalado, estoy en contra del trato especial que se brinda a las personas con 
síndrome de Down (o más ampliamente a las personas con discapacidad) debido a que 
hay una implícita exclusión al asimilar la diferencia con la idea de una población 
separada o aislada del resto, en este sentido, cuidar de Santiago de manera especial por 
su síndrome de Down sería regresar a la estigmatización de su condición corporal, por 
otro lado, negar las singularidades que conlleva la condición del síndrome de Down 


sería cuidar de manera igualitaria debilitando la multiplicidad de las diferencias. 


Por consiguiente, cuidar igualitariamente desde la multiplicidad de diferencias 
tendría que comprender el riesgo de no cuidar como debería cuidarse de un retrasado 
mental bajo el mandato de los marcos de inteligibilidad a través de los cuales la 
pretensión de responsabilidad surge como consecuencia del sometimiento a la 
interpelación categorizada del otro y una suerte de persecución que genera 
responsabilidad en el sujeto cuidador, pretensión que provoca una mirada 


patologizante del cuidado especial. 
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Un tanto lo que pasa con la mamá de Ramiro (joven de 20 años, estudiante con 
síndrome de Down de la escuela Villas Juan Pablo AC) que al estar enferma dejó que su 
hijo se transportara sin compañía en la Red Urbana de Transporte Articulado (RUTA) 


para asistir a la escuela. 


La directora Victoria cuenta que Ramiro faltaba a la escuela porque su mamá no 
podía llevarlo, de ahí que tomara la iniciativa de decirle a la madre que hicieran la 
prueba, que lo acompañara un par de veces, pero que él señalara cuándo tenían que 
atravesar la calle, cómo tenían que recargar la tarjeta del RUTA y cuál era la dirección 
que tenían que tomar ya sea para ir a la escuela o la casa, entonces la mamá lo hizo 
varias veces hasta que llegó el día de que lo intentara sin compañía. Victoria platica que 
el primer día estaban preocupadas, pero también con la expectativa que Ramiro llegara 
con bien a la escuela. Ella llamó a la mamá por teléfono para preguntar si ya había salido 
a la escuela y después regresó la llamada para confirmar que Ramiro había llegado con 


bien, añadiendo: 


Él ha resuelto problemas, por ejemplo, hubo un choque en el metrobús46 y el chofer bajó 
a todos, como ya faltaba una parada para cumplir con la ruta pues el chofer se quiso salir 
antes. Entonces Ramiro se quedó sentado, el del metrobús le dijo “Ya bájate, yo aquí doy 
la vuelta” y Ramiro le dijo “no, aquí no es mi parada, me llevas a mi parada”, el chofer le 
decía “ya no hay nadie ya bájate”, Ramiro “No me importa me llevas a mi parada”, 
entonces el chofer tuvo que llevarlo a su parada. Eso es lo importante enseñarlos a 
resolver los problemas. Cuando hay miedo es porque sabemos que no tienen la 


capacidad para resolver los problemas (Entrevista personal, 28 de enero de 2016). 


El escenario de Ramiro es el producto de una actitud de su madre (cuidadora) y Victoria 
que conjuntamente construyen una forma distinta de cuidado frente al marco 
capacitista que propone el intercambio diádico en la pasividad que busca fijar tanto al 
sujeto cuidador como al sujeto dependiente como objetos sobre los cuales el 


parentesco, el diagnóstico y la sentencia jurídica intervienen previamente a toda 


66 A la Red Urbana de Transporte Articulado en la ciudad de Puebla también se le conoce como metrobús. 
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posibilidad de actuar distinta o pensar en un actuar que fuese elaborado desde otros 


parámetros que los establecidos. 


Así pues, planteo el hipotético escenario en el cual Ramiro no resuelve el 
problema del metrobús; el chofer logra bajarlo y él se pierde. ¿Qué se diría de la madre 
y de Victoria? Considero que el miedo a que un joven con síndrome de Down pueda 
moverse -sin compañía- en el transporte público deriva de, sin duda, un prejuicio 
capacitista, aunque también el miedo representa el surgimiento del sujeto cuidador en 
la persecución, un llegar a ser responsable de otro a partir de la susceptibilidad del 


castigo (moral, jurídico) por no cumplir con el cuidado adecuado. 


La inevitable recriminación de la familia, amistades, médicos, profesores y 
anónimos actúan sobre el sujeto cuidador como el objeto acusativo de la acción del otro 
(minusválido, vulnerable, indefenso, anormal), en el marco de esa acusación surge un 
yo cuidador que no puede entender su lugar de otro modo que como ese lugar ya 
ocupado por otro y, en está ocasión, “por otro” no me refiero al sujeto con síndrome de 
Down sino a las estructuras socioculturales y políticas que condicionan con 


anticipación el lugar y la función en el que sujeto tiene que producirse. 


Desde el comienzo, no sólo el sujeto cuidador es perseguido sino asediado, 
habitado. “Ser rehén” del cuidado paternalista afecta a quien da como a quien recibe 
cuidado y, en estos términos, se creería inclusive que alguien debería rescatarles, 
empero justamente más allá de apostar por escenas catastróficas tanto en el caso de 
Jessica como en el de Ramiro, lo que deseo visibilizar es el hecho de que atravesar el 
marco normativo que orienta el cuidado paternalista en la discapacidad requiere que el 


sujeto cuidador encuentre en el riesgo una virtud críticamente disidente. 


Será preciso que para desarrollar mi último planteamiento reflexione sobre la 
segunda habilidad de Santiago, la concerniente a vivir bajo el mar. Jessica platicó 
durante el grupo de discusión que su hijo creía tener la capacidad para hundirse y 


hablar con los animales del mar, así como sucede en la caricatura de La Sirenita y admite 
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que no había hecho caso a esa cualidad que decía tener Santiago hasta que por vez 


primera lo llevó a Veracruz. 


Ella narra que enseguida llegaron al Malecón, su hijo soltó su mano y empezó a 
correr hacía el mar, sin pensarlo salió detrás de él para detenerlo, cuando lo alcanzó le 
explicó que si se tiraba al mar se iba ahogar, se iba a morir. Sobre todo, ese 
acontecimiento hizo que Jessica se empezara a preguntar a sí misma cómo podría 
explicar a su hijo qué era ahogarse para que entendiera que no podía vivir bajo el mar. 
Al día siguiente visitaron la playa y decidió, temerosa por la posible reacción de su hijo, 


llevarlo más allá de la orilla para explicar en qué consistía el ahogamiento: 


... me dice “me voy a meter y voy a ver qué hay” y yo “no, si te metes te ahogas” y la 
verdad entre el miedo de que en algún descuido se metiera al mar sin supervisión y la 
falta de comprensión para explicarle lo de ahogarse, no me quedó otra más que sumirle 
la cabeza en el agua, después de unos segundos dejé que subiera la cabeza y le dije “así 
te ahogas”, me dice “se siente feo” y le dije que eso le iba a pasar si intentaba ir bajo el 
mar. Me dice mi mamá “eres muy cruel” pero cómo le explico, no le puedo decir “sentirás 


una sensación en tu cuerpo de...”, ¡no! (Grupo de discusión, sesión 2). 


Existen situaciones que como seres corporales necesitamos experimentar para 
comprender los efectos sensoriales que contienen las palabras, así, Jessica construye un 
escenario contingente de experimentación corporal que nace de la pre-ocupación que 
provoca su relacionalidad con el otro, entonces, es que se conduce y entrega a la 
condición de su hijo. Por paradójico que parezca, la desposesión de Jessica frente a su 
hijo impone un cuidado que se da en el crisol de las relaciones sociales, las cuales 


condicionan y limitan su acción ante la vulnerabilidad del otro. 


Por tales motivos, la acción de sumergir por unos segundos la cabeza de Santiago 
en el mar representa el acto de ceder al otro, un actuar para y frente al otro en virtud 
de un lenguaje provisto por las vivencias ocurridas en la trayectoria del encuentro 


diádico del cuidado y la dependencia. 


Así el escenario contingente del ahogamiento de Jessica a Santiago abre una 


oportunidad lingúística y social de experimentación sensorial que interpela el cuidado 


185 


como sitio constitutivo de la interdependencia corporal, más aún, por irónico que pueda 
parecer, “excluir la muerte en favor de la vida constituye la muerte de la vida. De ahí 
que, no sea posible afirmar por adelantado que existe un derecho a la vida, puesto que 
ningún derecho puede mantener alejados los procesos de degeneración y muerte” 
(Butler, 2010: 37). Entonces, teniendo en cuenta que Santiago puede morir es necesario 
para Jessica cuidar a través de la experimentación de la amenaza de muerte 


(ahogamiento) a fin de que su hijo pueda vivir. 


Dicha situación demuestra que a pesar del marco biopolítico de la integridad 
corporal obligatoria que inaugura el nacimiento del sujeto con síndrome de Down como 
una vida fallida o moribunda, el mismo juego del vivir del sujeto cuidador encuentra 
una forma de acción en el intercambio diádico, una acción que hace del cuidado una 
práctica corporal que ya trasborda una implícita comprensión de que la vida del otro es 
merecedora de ser llorada, de que sería llorada si se perdiera y esto supone que, en 
palabras de Butler, “la capacidad de ser llorada es una condición del surgimiento y 
mantenimiento de toda vida” (2010: 37). Es decir, el miedo a la muerte (por 
ahogamiento) de Santiago es la presuposición de una vida cuya pérdida es digna de ser 
llorada, lo que significa que es una vida que puede considerarse una vida y mantenerse 


como tal. 


Por consecuencia, el singular escenario creado por Jessica para explicar el 
ahogamiento quisiera vincularlo con un acontecimiento que a nivel mundial es una 
amenaza de muerte significativa pues es un tipo de asfixia que, de acuerdo con 
estimaciones de la OMS, conduce anualmente a la muerte a 372.000 personas, lo que 
hace de ello un gran problema de salud pública en todo el mundo. Sin embargo, aún es 
una incertidumbre la estimación de mortalidad por ahogamiento, ya que los datos y las 
cifras excluyen las particularidades que ayudarían a complejizar quién, cómo, dónde y 


en qué momento las personas mueren por ahogamiento. 


Por ejemplo, la guerra en Siria ha hecho que sus habitantes migren a diferentes 
regiones del mundo, lo que ha traído consigo muertes por ahogamiento debido al 
naufragio y a la inundación de embarcaciones, pero, sobre todo, son los intereses 
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neoliberales de occidente, sus políticas de migración y la denegación de solicitudes de 
refugio las que han inducido la precarización corporal, así como aconteció con Alán 
Kurdi, “el niñó sirio” que murió ahogado junto a su hermano y madre en una playa de 
Turquía; entonces, la OMS debería asumir la responsabilidad para determinar que la 
guerra, el sistema económico neoliberal y algunas de las políticas migratorias se 
encuentran entre los factores de riesgo que causan el mayor número de muertes por 


ahogamiento a nivel mundial. 


Con esto quiero decir que, evitar o propiciar que alguien se ahogue cruza con 
escenarios en los cuales las vidas se cuidan y se mantienen diferencialmente, en donde 
hay vidas más vulnerables que otras, vidas que gozan de un apoyo inmediato y otras 
que se dejan ahogar inmediatamente, lo que responde a los medios socialmente 
facilitados de morir y dar muerte como con otros modos socialmente condicionados de 
persistir y prosperar, esto significa insistir en una vulnerabilidad común que está 


articulada de manera diferencial en los cuerpos. 


El escenario de Jessica es reflejo de la experiencia en la que vive con su hijo la 
condición del síndrome de Down, una vivencia que interpela como cuidadora desde una 
vulnerabilidad que hace evidente su exposición a la relación con los otros, ya sea su 
familia, sus amigos, vecinos o a quienes ni siquiera conoce debido a la valoración sobre 
el tratamiento que ofrece a las habilidades de Santiago y a las consecuencias que 


podrían derivarse de su desatención. 


A su vez, esa presencia de la vulnerabilidad relacional que interpela a Jessica la 
conduce a crear estrategias para establecer la persistencia y prosperidad de la vida de 
su hijo, puesto que, lamentar la posible muerte de Santiago posiciona un cuidado que 


busca hacer vivible su vida con él. 


También sé moverme 


Los cuerpos se encuentran en una movilidad perpetua que vuelca compleja la 
interacción entre aquello que estabiliza y aquello que desestabiliza el orden imperante. 


Hablar en nombre de la movilidad como desestabilización requiere desbaratar lo que 
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se ha establecido en una realidad cognoscible y, entonces, utilizar la movilidad para 
posibilitar una demanda que desconcierte el marco que intenta capturar al sujeto en la 


inmovilidad. 


La construcción del intercambio entre cuidado y dependencia nos conduce a 
concebirnos como seres vulnerables que necesitamos de los otros para persistir, 
aunque la exigencia de la integridad corporal obligatoria reconozca esa condición de 
vulnerabilidad no en el sentido de una virtud sino en el sentido de un defecto. El hecho 
de juzgar al sujeto con síndrome de Down como minusválido e incapaz es un modo de 
interpelarlo, pues la valoración que hace el sujeto cuidador sobre la condición corporal 


del otro se pronuncia en el estatus de su presencia. 


Así considero que la jerarquización corporal cimenta un intercambio diádico 
(entre quien cuida y es cuidado) que localiza al sujeto dependiente en una constante 
inmovilidad generada por el escaso contacto o convivencia más allá del arresto en el 
encuentro que divide a los cuerpos entre discapaces (por hablar lento o no hablar, 
andar torcido, pensar distinto, por ser un cuerpo improductivo) y capaces (más útiles a 
un sistema productivo destinado a la obtención de plusvalía). Con base a esta 
diferenciación, en gran medida la capacidad del sujeto con síndrome de Down para 
decidir sobre sus vidas está expropiada por parte de la norma capacitista que amparada 
en el cuidado (a veces forzado) se adueña del destino del otro, de su hacer y ser 


cotidiano. 


Hay que entender que el actuar del sujeto cuidador está condicionado por una 
biopolítica de normalización que crea afectos paradójicos, por un lado surge la 
exigencia a ese cuerpo anómalo para demostrar que es válido y lo contrario, la 
indulgencia que conlleva a ese sujeto cuidador que hace todo por el otro, sobre ese otro 
que decide nada; aunque existen correlatos que fisuran las imágenes que propone el 
marco normativo, consideremos ahora la siguiente vivencia de Gloria que nos permite 
vislumbrar la falla que provoca el sujeto dependiente en el intercambio diádico como 
momento que desestabiliza el supuesto control del marco capacitista que orienta la 
mirada del sujeto cuidador: 
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A mi hija apenas le empezamos a soltar el celular porque ella era de agarrar un celular y 
destruirlo, pero ya le empezamos a explicar para qué sirve, cómo se debe usar y todo 
eso. Yo me muevo mucho en el mundo de las telas, entonces un día me acompañó a las 
telas y otras cosas de mercería, pero a mí se me borró que en una caja se pagan las telas 
y en otra lo de mercería. Entonces le dije “mira hija vete a pagar y recoges aquí, ya sabes 
cómo y te espero en este lado”, había gente, pero no tanta, y voy a buscarla, pero no está, 
pues yo me volví loca de momento, volteo y es un mundo de telas y no se puede ver, 
entonces empiezo a buscar, pero no la encuentro, nunca se me ocurrió irla a buscar a la 
otra caja. Me acuerdo que ella lleva el celular y le marco y mi saldo se acabó, más me 
puse histérica. Entonces rapidito me fui a una caja a comprar saldo y rápido a la puerta 
para esperar que no se saliera. Le marco “mami dónde estás” y sí me contestó “mami 
aquí”, “¿Dónde?”, “pagando”, bueno con sus palabras, “pero dónde hija”, pues entonces 
la ando buscando en la caja porque me dice que está pagando y ahí está la caja, pero no 
hay nadie, entonces volteo a la caja de mercería y ahí viene ella toda bien tranquila, 
recogió la mercancía y todo. Y yo ya me había pasado mil cosas por la cabeza y ella se 
desenvolvió perfectamente, no pudo pagar en un lado, le dijeron que, en otra caja, pues 
la buscó y después fue a recoger todavía la mercancía, y yo haciéndome mil ideas en la 
cabeza ¿Por qué? Por mi miedo, por no dejarla, por no confiar en ella, porque ella se supo 
desenvolver bien, supo adónde ir, regresar, contestar el teléfono. Todo normal. Fue el 


miedo, mi miedo nada más (Grupo de discusión, sesión 1). 
Resulta interesante que un aparato electrónico que el sujeto cuidador suele considerar 
inútil para la interacción del sujeto con síndrome de Down y, más aún, para el 
intercambio diádico, termina por convertirse en una herramienta que logra comunicar 
a Gloria con su hija durante un momento crítico para el escenario habitual; con esto, el 
uso del celular después de haber sido restringido, muda a ser un medio de 
comunicación que su hija logra utilizar sin dificultad alguna, sin embargo, así como 
sucedió con Santiago, resulta más importante el hecho de la destrucción del celular que 


el desenvolvimiento que ha tenido Gloria con su hija a través del mismo. 


Por otro lado, Gloria narra una escena en la que florece una ansiedad al tener 
que pensar a su hija moviéndose sin compañía y sin supervisión dentro de un lugar en 
el que circulan múltiples personas, dicha escena no la desdeño en su sentido vivencial, 


sino que la identifico con un escenario de fractura que posibilita un estado de 
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desplazamiento, es sin duda un momento de preocupación, pero también de 


emplazamiento para una nueva posibilidad de movilidad. 


El miedo de Gloria generado por la desconfianza en la capacidad de su hija 
deviene de la imagen especular que contiene al sujeto con síndrome de Down como un 
cuerpo infantil, inerme e inamovible: incapaz de actuar por sí mismo; ésta es la 
representación imaginaria que produce al sujeto dependiente en la referencia 


impregnada de una limitada movilidad. 


De hecho, cualquier sujeto corpóreo (inclusive el sujeto cuidador) que se mueve 
depende de cierto apoyo para movilizarse - desplazarse, pues sin un espacio social 
donde el movimiento abierto y sostenido es posible, simplemente existe la precaridad 
de la movilización, en este sentido, el marco capacitista retiene imágenes que 


encaminan el cuerpo discapaz a la inmovilidad. 


Dirá Butler que “el mismo término “movilización” depende de un sentido 
operativo de movilidad, que es en sí mismo un derecho, uno que mucha gente no puede 
dar por sentado” (Butler, 2014b: 3), por tales motivos, Gloria no podía entender y 
actuar en consecuencia de la movilización de su hija, pues claro está que la asumía como 
alguien sin posibilidad de decisión o sin la elaboración de un pensamiento propio que, 
por el contrario, espera instrucciones precisas para reaccionar frente a situaciones 
inesperadas que estuviese viviendo, es por esto que se sorprende cuando evalúa el 
resultado de las acciones de su hija más allá del guion anticipado, más allá del esquema 


capacitista que inculpa a ciertos cuerpos de discapaces. 


Es decir, el sujeto corpóreo necesita de un apoyo corporal, tecnológico, 
arquitectónico, económico, político y social, de una superficie que permita el 
movimiento, de hecho, ese apoyo es lo que condiciona la movilidad de los cuerpos. Es 
así que, la hija de Gloria desestabiliza los límites de la movilidad impuestos en la diada 
cuidado - dependencia cuando decide desplazar la escena del guion inanimado al guion 


en movimiento. 
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Gloria al dar cuenta de su miedo hace evidente que su hija también se mueve y 
dado que nadie se mueve sin un entorno favorable, quizá las condiciones sociales del 
cuidado no estén inmovilizando del todo, pues el actuar de la hija de Gloria en la tienda 
de telas visibilizó una acción corporal y social que excede y reformula la imagen del 
sujeto con síndrome de Down que el marco capacitista pretende inmovilizar en aras de 


salvaguardar la movilidad como privilegio de la integridad corporal obligatoria. 


De hecho, la reflexividad que Gloria realiza concerniente a su miedo y 
desconfianza es incitada por la acción de su hija, de modo que la movilidad de una 
persona induce a otra a la autorreflexión. Bajo el aspecto de una interpelación se 
presenta una provocación, una forma de persuasión, una exigencia o petición del 
exterior a la cual el sujeto cuidador responde. Exclamó el sujeto dependiente: ¡también 
sé moverme!... acción corporal que constituye una oportunidad para deshacernos en 


relación con otros. 


El contexto del intercambio diádico entre el sujeto cuidador y el sujeto con 
síndrome de Down está encuadrado en marcos normativos de relacionalidad, así que 
las acciones narradas por Jessica, Victoria y Gloria suelen aparecer como eventos 
extraordinarios, casuales e inesperados que no cuentan con un contexto adecuado para 
ser reconocidos como actos que irrumpen con el escenario predispuesto, lo que implica 
declarar que el marco no captura definitivamente su contenido sino que a través de los 
relatos y las vivencias de quienes cuidan se puede afirmar la existencia de ciertas fisuras 
que ponen en tela de juicio el control totalizador del marco normativo en el encuentro 


diádico del cuidado en el contexto de la discapacidad. 


A pesar de la existencia de vivencias acordes con la ineficacia del marco, habría 
que preguntar ¿Qué pasa o mejor dicho impide a quien cuida darse cuenta de las 
posibilidades de movimiento que tiene el otro? ¿Qué ocurre con el sujeto cuidador para 
que opte por ignorar las fisuras y elija continuar con lo normativamente impuesto? 
¿Cómo podríamos hablar de esos eventos vividos como extraordinarios para que 
posibiliten una nueva enmarcación, o sea, un nuevo contexto relacional en la diada 
cuidado - dependencia? 
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Ahora nos entendemos 


Que otro nos deshaga a través de la experiencia de la discapacidad es una necesidad 
que despierta, en primer lugar, un miedo, un sufrimiento y una angustia frente a la 
inteligibilidad que impone el esquema de la normalidad, así como acontece en la 
entrevista y la convivencia a lo largo de la investigación con Mariana que describe un 
escenario asediado por las evaluaciones que los médicos realizan desde mayo de 2015 
para determinar el diagnóstico diferencial entre el síndrome de Down con autismo o el 
síndrome de Down con características autistas; por otro lado, la discapacidad 
representa, siguiendo en concordancia con Butler, una oportunidad: “la de ser 
interpelada, reclamada, atada a lo que no soy yo, pero también movilizada, exhortada a 
actuar, interpelarme a mí misma en otro lugar y, de ese modo, abandonar el yo 


autosuficiente considerado como una especie de posesión” (Butler, 2012: 183). 


De ahí que, el proceso de vinculación de Mariana con la condición del síndrome 
de Down de su hijo verifique una forma de vida que tensiona constantemente el 
parámetro normalizador con las estrategias rutinarias que utiliza para desajustarse de 


la lógica performativa que impone el capacitismo en las relaciones intersubjetivas. 


Mariana señala que Jesús es muy voluntarioso, que no habla y si amanece de 
buenas coopera en todo lo que ella pida, a tal grado que la sorprende con cosas que ella 
misma no sabía que él hacía, por el contrario, si amanece de malas no quiere ni comer, 


ni salir a la escuela, ni hacer nada. 


Además, cuenta que empezó a llevarlo con la psicóloga desde los 4 años de edad 
porque tenía inquietudes sobre cómo quitarle el pañal e interés en adquirir técnicas 
para contrarrestar el berrinche, es ahí que empieza a tener dudas, ya que al consultar a 
dos psicólogas (alternadamente durante la misma periodicidad) se daba cuenta que los 
tratamientos eran casi opuestos y eso provocaba constantemente el dilema de decidir 
a quién de las dos hacer caso. Dado los nulos resultados que obtuvo con las psicólogas 
y sobre todo por la incomprensión que despertaba en sí misma la condición de su hijo 


es que decide estudiar psicología: 
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... yo necesitaba saber qué pasaba dentro del cerebro de Jesús para poder entenderlo 
porque hay cosas que uno no comprende, entonces entré a estudiar psicología y ahí pude 
entender mucho a mi hijo y muchos procesos que acontecían en su vida. No fue Jesús la 
razón por la que estudié psicología, sí el síndrome de Down, si Jesús no lo hubiera tenido 


hubiera seguido mi vida normal (Entrevista personal, 23 de octubre de 2015). 


La interpretación inicial que Mariana intenta hacer de su hijo parte de la diagnosis 
nosológica y orgánica sobre el síndrome de Down, así que resuelve estudiar psicología 
con esa prístina intención ya que había que prepararse en algo que “de entrada uno no 
está preparado”, a su vez expresa que platicar con otros papás le sirvió de mucho, sus 
consejos le sirvieron, no obstante, “cada niño es diferente y con la psicología tanto 
trabajé yo porque terminé de entender algunas cosas que estaba viviendo y por otro 


entendí de mejor manera a mi hijo” (23 de octubre de 2015). 


Mariana concluyó sus estudios en psicología en 2013 y afirma que la intención 
de estudiar psicología no fue buscar un trabajo como psicóloga, sino el de entender a 
Jesús. Ahora quiere construir una escuela para padres de personas con discapacidad, su 
idea es que no tenga ningún costo, pues recuerda que fue con otros padres y madres 
que aprendió a entender que si ella estaba bien, Jesús estaría bien, “primero tenía que 


estar bien yo para que Jesús creciera sin problemas”. 


En un futuro pretende asentar esa escuela donde trabajará con padres y madres 
no “desde cómo educar a sus hijos sino para comprender cómo tu hijo te va mostrando 
la educación que necesita” (23 de octubre de 2015). Dicho proyecto, me parece una 
forma de responsabilizarse en la relación con los otros, lo cual postula una capacidad 
de transformar el sufrimiento inaugural (nacimiento, diagnóstico) de una 
responsabilidad que no se elige (cuidadora de un sujeto con síndrome de Down) a un 
recurso que dé respuesta a la vulnerabilidad compartida de quien se posiciona como 


sujeto cuidador reformulando su vínculo con la condición del síndrome de Down. 


La experiencia de Mariana representa un punto nodal en los hallazgos de esta 
investigación; ella es un ejemplo de cómo el sujeto cuidador llega a buscar y aceptar 


otra manera de ver la relación entre un yo y un tú que están sujetos a un lazo social que 
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no pasa por el mandato de la individuación corporal sino a través de “una 
responsabilidad que pasa por la utilización de una susceptibilidad no querida como 
recurso para dar respuesta al Otro” (Butler, 2012: 127) en clave de la interdependencia 


corporal. 


En este contexto, Mariana detalla que ha tenido que leer mucho y experimentar 
varias técnicas para conocer a Jesús; admite ser sumamente creativa en cómo agregar 
actividades a la rutina de su hijo, sobre todo para trabajar con su conducta, pues está 
tratando en medida de lo posible que Jesús no tome medicamentos con el afán de 
normalizar su comportamiento y a pesar de estar inmersa en escenas de 
medicalización, ella ha llevado a cabo acciones para que su hijo pueda estar dentro de 
ciertos parámetros de socialidad sin recurrir a componentes químicos con la finalidad 


de crear estados afectivos socialmente aceptables: 


Su madrina, aunque lo ve escasamente es la que más me pregunta: “¿Oye, pero si va 
hablar en algún momento? ¿Oye, pero va hacer esto?”, digo hay cosas que ni siquiera yo 
sé si van a pasar, yo espero que sí y estoy trabajando para que hable, pero en realidad ni 
si quiera yo lo sé. Tenemos un familiar lejano con síndrome de Down que tiene la misma 
edad que Jesús y ella los comparaba mucho, decía “es que yo veo al hijo de Arturo y está 
sentado”, una vez lo vi y pobre, yo con Jesús le tengo que poner una cinta cuando vamos 
a comer porque de lo contrario Jesús ya se fue cuando me volteo a llamar al mesero, no 
lo puedo soltar porque el corre y se va, yo decía “¿Por qué a Jesús no lo puedo tener 
sentado así?”, pero el niño de mi primo realmente se quedaba tres horas sentado, 
entonces yo tampoco lo quería de esa manera, entonces ella me decía “¿Por qué el hijo 
de Armando se queda quieto y el tuyo no?” y pues platicando con la mamá del niño me 
enteré que estaba medicado. Entonces cuando su madrina les comparaba le decía que 
no lo hiciera porque son diferentes y la otra es porque el niño de Armando estaba 
medicado, no se pueden comparar porque hay una cuestión química. Ella no sabía lo del 
hijo de mi primo, creo que le dan Ritalin, desconozco cómo llegaron a darle ese 
medicamento. Yo a Jesús no he querido darle nada” (Entrevista personal, 5 de febrero 


de 2016). 
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El RitalínO, Rubifén8 o Concerta8% son medicamentos que comúnmente se recetan 
como tratamiento farmacológico a infantes con déficit de atención, ya sea con o sin 
diagnóstico de hiperactividad, aunque también se receta en infantes con autismo y 
trisomía 21, por ejemplo, es lo que el endocrinólogo recomendó hacer a Mariana con su 
hijo, pero ella, frente a la apabullante mirada que rastrea la corporeidad de Jesús en 


clave del diagnóstico, se ha negado a medicarlo. 


El atrevimiento de producir estados afectivos en sujetos patologizados trae 
consigo una modelización del comportamiento y del estado de ánimo. El uso de los 
psicotrópicos (tranquilizantes, antidepresivos o estimulantes) ha sido el medio para 
dominar químicamente el cotidiano del infante trastornado y anormal, pues la atención, 
la escucha, el acompañamiento y el aprendizaje pasan a un segundo plano cuando el 
diagnóstico marca el cuerpo del infante, así empieza la terapia farmacológica con el 
objetivo de adecuar al individuo a la realidad social, como Le Breton revela al 
argumentar que la programación farmacológica “participa en la cyborgización del 
individuo y en el desvanecimiento de las fronteras entre lo que depende de sí mismo en 


un comportamiento y lo que incumbe a una técnica exterior” (2007: 64). 


La meta farmacológica no es ya mantener la salud sino intensificar la 
normalización de la conducta, crear un mejor ajuste corporal para que el sujeto 
“trastornado” llegue alcanzar un estado de ánimo apropiado y funcional en la 


sociabilidad cotidiana. 


Actualmente, Jesús además de asistir a la escuela Villas Juan Pablo AC acude a 
una asociación de niños con autismo, ahí la psicóloga que está evaluándolo fue la que 
recomendó a Mariana utilizar pictogramas para comunicarse con él, dado que no habla: 
“Jesús no habla nada, de bebé hasta los dos años sí hablaba pero después dejó de hablar, 
incluso dudé que tuviera cuerdas vocales pero no tiene nada, nunca ha llorado con 


gritos sólo le salen lágrimas” (5 de febrero de 2016). 


67 Nombres comerciales del metilfenidato 
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De modo que, el pictograma se ha vuelto pieza fundante en la interacción 
rutinaria en la forma de vida de Mariana con su hijo; desde meses esa herramienta no 
sólo permite la comunicación, sino todo un itinerario de objetos, actividades y acciones 
que son programas para que Jesús las incorpore a su rutina; así Mariana lo explica y 


describe: 


.. son la imagen con el nombre de la actividad. Jesús se sabe todo el abecedario y 
también cuenta del uno al diez, yo ni siquiera lo había escuchado hablar, para él es muy 
difícil entender cuando le digo qué vamos hacer, pero cuando yo empiezo a mostrarle 
las tarjetas veo que nuestra dinámica empieza a modificar. Yo trabajo las tarjetas en la 
pared y con una lámpara con la luz apagada señalo las letras, cuando hacemos por 
primera vez esa actividad es cuando me doy cuenta que se sabe todo el abecedario, en 
algunos se sabía la letra en otros sólo hacía el sonido, entonces trabajamos dos o tres 
semanas de esa manera, luego lo hicimos en el día pero no le gustaba mucho, así que de 
esa manera le fui integrando las tarjetas, poco a poco a su vida cotidiana, por supuesto, 
llegó un momento en que le aburrieron. Entonces, me funcionó darle un pequeño premio 
cuando hacía algo bien, premiar únicamente las cosas buenas, lo malo nada, ni regaño ni 
nada, solo lo ignoraba, así como si no hubiera hecho nada para no fijar esas conductas. 
Es así que compré chocolatitos y de esa manera le quité el pañal, porque había probado 
por las buenas, por las malas y las regulares y nada me funcionaba, él tenía cinco años y 
todavía utilizaba pañal, entonces compré chocolatitos que es lo único que le gusta y cada 
que hacía pipi o popo le daba el premio, cuando se hacía en el calzón o en el piso no le 
decía nada, sólo limpiaba y ya. Entonces los chocolates me ayudaron a quitarle el pañal. 
A él le gustan muchos los celulares y las tabletas, también por ahí le enseño imágenes y 
repasamos actividades, entonces cuando veíamos letras, terminando la lección si todo 
había salido bien le daba un chocolatito, él tiene de todo. Cuando come tiene una tarjeta 
donde tiene todos los alimentos, él lleva un menú, por ejemplo, tarjeta uno dice “sopa”, 
tarjeta dos “carne y verdura”, eso indica que antes de la carne va la sopa, porque él 
primero se quiere comer la carne, entonces le explico que primero va la sopa y después 
la carne, que tiene que llevar un orden en los alimentos, he notado que si no le muestro 
las tarjetas él está descontrolado, cuando le muestro la tarjeta es otro, te lo juro como 
por arte de magia se comporta de otra manera. A Jesús tenía que jalarlo para vestirlo y 
bañarlo porque, aunque yo le dijera que lo tenía que bañar y vestir él estaba en su 
mundo, a veces se mete tanto que no encuentro cómo comunicarme con él, es un niño 
que no pide de comer, no pide agua, él puede estar todo un día sin comer, después 


aprendió a abrir el refrigerador pero se comía fría o cruda la comida, ahora ya en el refri 
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hay tarjetas que indican lo que puede beber o comer. También cuando pide algo ya sabe 
que te debe decir cómo se llama, ahora con las tarjetas va y me pide algo, lo señala en la 
tarjeta y me lo dice, antes no decía ni sí ni no, ahora ya lo hace. La finalidad de las tarjetas 
es que en algún momento él ya haga las cosas sin ellas, ahorita le enseño la tarjeta del 
baño y sin necesidad que le diga “vete al baño” él va y lo hace, ya no tengo que estarlo 
jalando, cosa que para mí era muy difícil porque era una pelea, literal, con él [...] Mira 
esto es carita feliz (O) y carita triste (9), pero el concepto de O o 8 no lo comprende, 
ni tampoco el sentido de ganárselas. Lo he encontrado difícil, pero ya ubiqué que 
después de hacer algo excelente o cuando hizo sus actividades bien, le doy 30 min la 
tableta o el celular. Por ejemplo, le pongo: 1) lavarse las manos, 2) comer y 3) tableta, 
entonces ya cuando está comiendo, ya sabe que le daré la tableta (Entrevista persona, 5 


de febrero de 2016). 


Lo que aparece en la trayectoria de Mariana es una tensión entre el imperioso saber- 
todo-lo-necesario acerca del discurso de la diagnosis biomédica y la angustia que 
provoca saber ese saber, es decir, quienes cuidan de sujetos con la condición del 
síndrome de Down manejan un vocabulario científico acerca de los diagnósticos y sus 


distintas manifestaciones, dando detalles con mucha precisión. 


Por ello es importante desnaturalizar el discurso hegemónico sobre los 
mandatos, las regularidades, las patologías y las funcionalidades de la corporeidad que 
contribuyen a la clasificación jerarquizada de la inteligencia y la morfología como 
deficitaria, desviada o discapacitada. Si releemos la narrativas de quienes cuidan 
encontraremos palabras como síndrome de Down, mongolismo, retraso mental, 
autismo, hipertiroidismo, apnea del sueño y asma (recordemos la encomienda del 
médico a Mariana para aprender a distinguir entre una tos común y una tos asmática) 
que aluden a ese nuevo saber que les permite reconocer la condición del sujeto 
dependiente, no obstante, si bien aparece esa narrativa biomédica desde la angustia y 
la preocupación, también el sujeto cuidador encuentra otros recursos para transformar 


esas situaciones afectivas. 


Es así que el saber científico y común de Mariana habilita un tránsito que juega 
y tensiona la afectividad del diagnóstico biomédico con la experiencia desplazante de 
vivir e ir aprendiendo, ir sabiendo y des-conociendo los temores a hacer daño, tocar y 
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lastimar, a no hacer lo correcto y lo necesario por su hijo, en clave de una mirada 
nosológica (más allá de la clínica) que convierte al sujeto cuidador en sujeto a vigilancia 


por los mandatos de la normalización que imputa el diagnóstico y sus pronósticos. 


De ahí que, Mariana active estrategias excedentes del discurso médico para 
comprender y entender quién es su hijo y qué necesita, un hijo que en ocasiones implica 
un temor a ser descuidada (y que muera por la apnea del sueño) y que por eso demanda 
un conocimiento singular, justamente porque la tensión con la diagnosis lo vuelve 
extraño, consecuentemente, si lo fija por la vía del discurso médico significaría saber 
qué es y lo que necesita, en contraste, ella opta por una abrir la pregunta (¿Quién eres?) 


para complejizar su respuesta y, por tanto, su cuidado. 


Es decir, en comparación con otros cuidadores como Miguel y Antonio que viven 
la opacidad relacional como un verdadero problema para convivir respectivamente con 
su hija y hermana, Mariana desplaza y sitúa la opacidad relacional como la oportunidad 
para desconocer el escenario preexistente del intercambio diádico y reconocer los 
límites del autoconocimiento en aras de postular un desconocimiento sobre sí misma 
(y su papel como cuidadora) en relación con su hijo, aquí es que se desvela la 
trascendencia de afirmarnos sujetos opacos, ni transparentes ni plenamente 
cognoscibles, lo cual posibilita otras formas de cuidar a distancia del cuidado que 


dictamina el sobreconocimiento de la condición del síndrome de Down. 


La desorganización rutinaria a través del uso de los pictogramas como una forma 
de vida que juega en todo momento con el intercambio diádico dirigido al otro y 
haciendo tangible la singularidad de la situación es la evidencia del contacto con las 
normas de la estructura de la interpelación, esto es “por medio de intercambios 
cercanos y vitales, en las modalidades con que se nos interpela y se nos pide que demos 
respuesta a la pregunta sobre quiénes somos y cuál debería ser nuestra relación con el 


otro” (Butler, 2012: 48). 


Entonces, la trayectoria que contempla la subjetividad de Mariana en el contexto 


del cuidado y el lazo afectivo con la condición del síndrome de Down es evidencia de 
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otro proceso de conocer y decidir sobre cómo vivir e interactuar en el intercambio 
diádico, de esta manera, el acto de responder o narrarse referente a su cuidado adquiere 
un sentido diferente que dirige ese dar cuenta de sí misma hacia la declaración 
butleriana que sostiene que uno sólo podría enunciar su trayectoria biográfica 
exclusivamente en la relación con un tú, pues sin el tú nuestra historia subjetiva sería 
imposible (Butler, 2012), por ende, la pregunta ¿Quién eres? se mantiene como esa 
apertura continua y necesaria que tiene por intención deshacer y recordar que el yo 


está siempre determinado por y con los Otros. 


Lo dicho hasta aquí supone que el saber gestionado en la experiencia de Mariana 
concerniente a la psicología, los pictogramas y la diagnosis médica define una forma de 
cuidar que le permite tomar otras posiciones frente al marco normativo, así como 
sucede con la negativa a medicar a su hijo y los pictogramas que aparecen como una 
manera de hablar, comunicarse y conocer a Jesús, inclusive, diría yo, es una expresión 
de la des/organización de la vida cotidiana en el contexto de la discapacidad y más aún 


del proceso creativo de la opacidad relacional que experimenta el sujeto cuidador. 


Mariana dice que la cuestión académica le preocupa, pero acepta que por medio 
del itinerario pictográfico ha comprendido que la temporalidad de su hijo es diferente y 
por tanto la suya también; este reconocimiento permite “una convivencia más sana, una 
en la que yo no estoy sobre de él ni el sobre mí, las tarjetas nos han permitido una 
interacción más plena entra él y yo” (5 de febrero de 2016). En efecto, la posibilidad de 
repensar el cuidado está vinculado a la responsabilidad de dar cuenta de sí en el 


contexto de la interdependencia. 
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X 
¿QUÉ PUEDE HACER UN CUERPO? 
LA POTENCIA DE LA INTERDEPENDENCIA 


No sabemos ni siquiera lo que puede un cuerpo, dice Spinoza. Es decir: No sabemos ni 


siquiera de cuáles afecciones somos capaces, ni hasta dónde va nuestra potencia. 


Gilles Deleuze: Spinoza y el problema de la expresión. 


Nuestros cuerpos muestran contornos, siluetas, formas y figuras singulares que, a su 
vez, se encuentran habitadas por marcos socioculturales (sexo, género, edad, 
capacidad, raza) que hacen de la vida corpórea un sitio de experimentación de 
diferencias que se articulan y gestionan en lo que puede -o no- hacer un cuerpo. Deleuze 
(1996) indica que la estructura de un cuerpo es la composición de su relacionalidad y 
sus límites de ser afectado, es decir, la influencia de otros cuerpos significa nuestro 
poder de ser afectados simultáneamente por la potencia de padecer y la potencia de 


actuar. 


El esfuerzo por conservar la tensión entre el padecimiento y la actuación radica 
en la comprensión de la exposición corporal como una cualidad constantemente 
desplazada de los sujetos que buscan existir, actuar y perseverar. De ahí que, la potencia 
afectiva sea siempre acto o, al menos, el acto de reconocer que la capacidad actuante no 
es esencia de la morfología humana sino antes bien el efecto de la interdependencia 
corporal. Los cuerpos hablan, caminan, duermen, sudan, ríen, sufren, aman, gozan, 
perciben, piensan, escuchan, sienten, entre otras muchas afectaciones que no pueden 


pensarse independientemente de la existencia de otros sujetos. 


Nuestros cuerpos, mi cuerpo y tú cuerpo, nunca nos pertenecieron, ya que 
estamos anidados en una multiplicidad de factores orgánicos, ambientales, económicos, 
históricos, políticos, culturales, arquitectónicos, jurídicos y médicos que dificultan su 


posesión. Como diría Burgos “la óptica conceptual del sujeto humanista, individualista, 
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liberal, no es la que nos guía aquí, [por el contrario] pensar desde el cuerpo, en el 
cuerpo, nos abre un productivo camino para comprendernos desde otro lugar” (Burgos, 


2012: 204). 


Por tales motivos, no es el cuerpo en términos de propiedad lo que me interesa, 
sino la reflexión de los cuerpos desde un marco relacional que abra camino a repensar 
la experiencia de la interdependencia corporal. Mi propósito a lo largo de las páginas 
anteriores fue encuadrar el marco de la biopolítica de normalización a través de las 


formas de vida de cuidadores de sujetos con la condición del síndrome de Down. 


He señalado que la integridad corporal obligatoria y la heteronormatividad son 
las estructuras de poder que regulan la subjetivación del cuidado y la dependencia a 
través de la jerarquización corporal y la responsabilidad forzada en la constitución del 
sujeto cuidador. Con ello, la visibilidad de la violencia coercitiva que, por un lado, teje 
el argumento capacitista del cuerpo discapacitado-dependiente-inerme anclado en un 
acto sostenido de cuidado que, por otro lado, fija dentro de la matriz heterosexual la 


generización del sujeto cuidador mediante la triada mujer-madre-cuidadora. 


Los marcos normativos son, siguiendo a Deleuze (1996), los que afectan al sujeto 
cuidador con el padecimiento de un cuidado inteligible que limita lo que un cuerpo 
puede hacer en la diada cuidado - dependencia. No obstante, mi interés es aseverar que 
si queremos imaginar y reconstruir la práctica corporal del cuidado alejada del 
padecimiento, tenemos que trabajar en una ontología corporal que requiera de la 
precariedad, la vulnerabilidad y la interdependencia para que la afectación se desplace 


del padecimiento a la potencia de actuar. 


Por esto, me parece trascendental el pensamiento feminista de Butler sobre la 
ética de la vulnerabilidad con el fin de postular que el proceso de convertirnos en cuerpo 
nunca existe fuera de la organización y la interpretación política, ya que la exposición a 
las normas sociales revela que la ontología corporal siempre es parte de una ontología 


social (Butler, 2010). 
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El planteamiento butleriano retoma la pregunta de Deleuze sobre ¿Qué puede 
hacer un cuerpo?, cuestionamiento dirigido a las fuerzas sociales políticamente 
articuladas y condicionadas que dramatizan lo puede un cuerpo hacer. Así lo muestra 
el diálogo/performance entre Judith Butler y Sunaura Taylor en el documental 
Examined Life (2008), en el que Butler agrega la formulación ¿Qué está permitido hacer 
a un cuerpo? Así pues, la reflexión se dirige a comprender que el movimiento corporal 
o la capacidad de moverse están condicionados por un contexto social que apoya -o 


niega- esa movilidad. 


De este modo, Taylor menciona que “salir a caminar”, “dar un paseo” o la 
“marcha política” requieren de apoyos que están fuera de nosotros mismos, estos 
necesitan de otros cuerpos y de la infraestructura adecuada para potenciar el actuar 
corporal, entonces, la calle con todas sus texturas se convierte en un bien común por el 
que la gente lucha, ya que “la calle no es solo la base o la plataforma de una demanda 
política, sino también un bien infraestructural” (Butler, 2014b: 1) de la reunión política 
y el tránsito relacional que debido a las estructuras de poder (neoliberalismo, 
heterosexismo, capacitismo) continuamente se estratifica, desmantela y privatiza con 


la firme intención de mantener la desigualdad, la exclusión y la violencia. 


En este sentido, el cuerpo está afectado por el marco sociocultural que permite 
lo que puede o no hacer el sujeto corporal; los supuestos y las expectativas que imputa 
la integridad corporal obligatoria delimitan la corporeización del sujeto con síndrome 
de Down, así como las vivencias que el sujeto cuidador vivirá de la mano de un cuerpo 


que transgredió la infraestructura capacitista. 


Por esto, la biopolítica de la normalización exige al sujeto cuidador el 
enderezamiento del cuerpo deficiente en aras de reinstalar y cumplir con esas 
expectativas normativas que suponen lo que debería hacer un cuerpo. Con esto quiero 
decir que la experiencia del sujeto cuidador se produce en la desviación a las normas 
socialmente construidas de movimiento, de ahí que, el cuidado normalizador acomode 
los movimientos del sujeto con síndrome de Down a formas aceptables de socialidad 
que van más allá del intercambio entre el sujeto cuidador y el sujeto dependiente. 
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Considero que el cuidado en discapacidad abre la posibilidad de cuestionar las 
expectativas restrictivas sobre lo que pueden hacer los cuerpos, pues a medida que el 
sujeto cuidador padece los supuestos que impone la integridad corporal, también va 
experimentado, aunque no siempre de manera consciente, cierta interdependencia 
corporal que le afecta a niveles muy personales, quizá si hubiera un trabajo más radical 
sobre la singularidad de ser afectado por la discapacidad se lograría desplazar la 
potencia de padecer a la potencia de actuar, articulando el sentido personal del cuidado 


con su emergencia política. 


La vivencia de la discapacidad desarma el sentido anticipado sobre lo que un 
cuerpo necesita de otro, es decir, la diada cuidado - dependencia resulta ser una escena 
del encuentro vulnerable de los cuerpos y de la posibilidad de colaboración vital entre 
dos personas que no solo involucra el intercambio entre dos personas, sino también a 


quienes les observan, ahí veo yo una potencia de ser afectado. 


Frente a una sociedad de normalización que crea la discapacidad como 
sufrimiento, siempre estará abierta la oportunidad de interrogar a las expectativas y 
supuestos jurídicos, médicos y sociales que fabrican la idea falsa de que los sujetos “sin 


discapacidad” son de alguna manera radicalmente autosuficientes. 


¿Es el cuerpo discapacitado la base sobre la cual el cuidado interdicto y la 
integridad corporal obligatoria operan o el cuerpo discapacitado es en sí la estrategia 
biopolítica que mantiene ciertas prácticas subjetivantes que normalizan lo que puede 
un cuerpo hacer? ¿Está el sujeto cuidador delimitado por lo que puede hacer un cuerpo 
con síndrome de Down o el cuerpo con síndrome de Down está delimitado por lo que 
se permite hacer al sujeto cuidador? ¿Bastaría romper con la ficción de la integridad 
corporal obligatoria para ampliar el horizonte de lo que pueden los cuerpos hacer en la 


diada cuidado - dependencia? 


Teniendo en cuenta lo anterior, afirmo que la integridad corporal obligatoria y 
la heteronormatividad organizan, política y socialmente, a través de la morfología 


normativa y la triada mujer-madre-cuidadora el esquema inteligible de la capacidad 
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corporal. De esta manera, retorno a la pregunta ¿Qué puede hacer un cuerpo? para 
aislar una serie de capacidades, acciones o movimientos que suponen una esencia en el 


actuar de los sujetos. 


Pedir ayuda e inclinarse hacia el otro postula que las necesidades básicas que 
mantienen a los cuerpos dentro de una vida vivible deberían ser atendidas como una 
cuestión social, mantenerme con vida no sólo es un asunto mío, entonces el cuidado como 
protección de la vida interdependiente desafía el individualismo corporal en el 
momento en que negamos la autosuficiencia, tal cual lo dice Butler: “necesitamos el uno 
al otro a fin de entender nuestras necesidades básicas. Y quiero organizar un mundo 


social y político sobre la base de ese reconocimiento” (Taylor, 2008). 


Imaginar un futuro político que contemple en sus entrañas la importancia de la 
interdependencia para crear condiciones políticas y sociales encaminadas a preservar 
la vida del animal humano y sostener la habitabilidad de la Tierra misma, implica 
reconocer la responsabilidad de la cohabitación mundial como un hecho que entrecruza 


la persistencia de unas vidas con otras (Butler, 2014a). 


Para profundizar en la propuesta sugiero el planteamiento de una ontología 
corporal en el escenario del bien común - procomún. Lazzarato (2006) distingue los 
bienes públicos o colectivos tal como los concibe la economía política de lo que nombra 
bienes comunes; estos últimos no sólo son los bienes que pertenecen a toda la 
comunidad humana, sino que son el resultado de la cocreación y de la afectación 
intersubjetiva. Son bienes que a diferencia de los bienes “tangibles, apropiables, 
intercambiables, consumibles de la economía política son, por derecho, inapropiables, 


imposibles de intercambiar y de consumir” (129). 


Los bienes comunes no son consumibles según los criterios establecidos por la 
economía política de Adam Smith y Karl Marx, pues las reglas de producción, de 
circulación y de consumo de los bienes comunes no corresponden con las de la 
cooperación en la fábrica y en su economía, por el contrario, todo consumo del bien 


común crea un nuevo conocimiento socializado, ya que los bienes comunes son el 
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resultado de una cooperación relacional no estatal. Por ende, los bienes comunes son 
“la emergencia de una esfera de producción y de circulación de saberes que no 
dependen directamente y por derecho del Estado” (Lazzarato, 2006: 131), es decir, la 


producción, la socialización y el reparto de estos bienes exceden la propiedad privada. 


De este modo, la noción del bien común o procomún problematiza la propiedad y 
la teoría del valor, puesto que el procomún pertenece a todos(as) y a nadie al mismo 
tiempo, repito, no son posesiones ni pueden ser transferidos, lo que demanda una 
protección jurídica contra quienes buscan apropiarse del bien común para convertirlo 
en mercancía, así como pasa con el agua, los restos arqueológicos, las selvas, las playas, 
el mar, la flora, la fauna, los ríos, etc., que constantemente son asediados para ser 


privatizados, explotados y consumidos dentro de la lógica del capitalismo neoliberal. 


Teniendo en cuenta lo anterior, los bienes comunes hacen posible la vida y 
cuando digo “vida” me refiero a formas de vida que acceden lo humano: a vidas que 
precisan la necesidad de relaciones multiespecies para una supervivencia colaborativa 
y comprometida con la abundancia biodiversa, la distribución del bienestar y la justicia 


medioambiental (Haraway, 2015). 


Dicho lo anterior, Butler propone el interés de reflexionar en torno a las éticas 
globales que permitan relacionar la ontología corporal con la responsabilidad g-lobal. 
Todo esto con la intención de criticar y denunciar las prácticas genocidas y la violencia 


de Estado a fin de pensar en torno a la cohabitación mundial. 


Comprender la vida desde las relaciones multiespecies demanda negociar las 
cuestiones de proximidad y distancia que nos ubican afectivamente en otros lugares, es 
decir, las vidas en riesgo de muerte nos tendrían que situar en la demanda de vivir y 


promover una versión de cohabitación multilocal al mismo tiempo aquí y allá. 


Quiero insistir en que el entrelazamiento de las vidas es irreductible a la 
pertenencia a una especie o nacionalidad; lo cual significa que el entrecruzamiento 
espacio-temporal hace dinámica la exposición que plantea la precariedad. Sin duda, no 


podemos decidir con quiénes cohabitar el planeta, de cierta manera, claro que podemos 
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elegir cómo, dónde o incluso con quién vivir, aunque en ese proceso de (s)elección 
excluimos a una serie de sujetos, pero si fuéramos “nosotros los que decidimos con 
quién cohabitar el planeta, estaríamos decidiendo qué porción de la humanidad debe 


vivir y cuál debe morir” (Butler, 2014a: 63). 


Si asumimos que no podemos elegir con quién cohabitar el planeta, más aún, si 
asumimos que cualquier elección acerca de quién puede vivir es de antemano una 
elección genocida, la persistencia de la vida corporal cualesquiera es fundante en la 
creación y colaboración de un procomún, pues la vida corporal no tiene sentido real 
más que dentro del marco social y político en el que todas las vidas son, de hecho, 


igualmente valoradas como vidas que importan. 


Entonces, lo que sustento es que defender la vida corporal como procomún 
representa la base de una responsabilidad biopolítica que impide la destrucción de 
alguna parte de la población humana o más precisamente del animal humano; de 
acuerdo con Butler (2010), cualquier biopolítica afirmativa que deseé expandir el 
horizonte de la vida corporal tendrá que exceder el marco antropocéntrico según el cual 
la vida animal no se considera vida humana;% definitivamente, la resignificación 
ontológica del cuerpo implica la quiásmica de la expresión animal humano que vincula 


las formas de vida del ser humano con el animal, ya que: 


De la misma manera, y en última instancia, no tiene sentido afirmar, por ejemplo, que 
tenemos que centrarnos en lo que es distintivo de la vida humana puesto que, si lo que 
nos concierne es la vida de la vida humana, ahí es donde no hay manera de distinguir en 
términos absolutos del bios animal del bios del animal humano. Semejante distinción 
sería muy tenue, pues una vez más no tendría en cuenta que por definición, el animal 


humano es como tal un animal. Esto no es una afirmación relativa al tipo o especie 


68 Durante el mes de mayo de 2016 han aparecido más de 80 cadáveres de perros envenenados alrededor 
del fraccionamiento de San Miguel en el municipio de Huejotzingo. Algunos habitantes cuentan que el 
comité encargado de la administración del fraccionamiento ha tomado esa medida con la intención de 
mejorar la imagen del lugar. ¿No cumplir con el estatus antropocéntrico de vida humana podría conducir 
a que en condiciones cotidianas unas vidas sean dignas de protección mientras que otras no? 
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animal que es el humano, sino el reconocimiento de que la animalidad es una condición 


previa del humano, es decir, que no existe humano que no sea un animal humano (37). 


Teniendo en cuenta lo anterior, la cohabitación entorno al procomún de la vida 
demanda la interdependencia corporal como espacio de supervivencia del animal 
humano, lo más importante de entender el bien común es que comprometernos a cuidar 
la vida del otro significa confrontar las condiciones corporales de existencia y en 
consecuencia luchar no exclusivamente por la persistencia corporal del otro sino con 


todas aquellas condiciones ambientales que hacen que la vida sea posible. 


De esta manera, la vida precaria presupone a la vulnerabilidad y la 
interdependencia como condiciones ontológicas en la producción corporal del sujeto; 
en efecto, repensar el cuidado en el marco de ésta ontología corporal implica entender 
que la precariedad es necesaria para que nuestra interdependencia devenga creación - 


acción-y-defensa de los bienes comunes que rigen el sentido de lo habitable. 


Por esto afirmo a la interdependencia como sitio en el que vida corporal tendría 
que ser sustentada social y políticamente con el objetivo originario de preservar y 
afirmar afectivamente la convivencia indefinida y plural; no obstante, para 
comprometerse y acoger la experiencia de la interdependencia en términos igualitarios 
se necesita renunciar a los vínculos subjetivantes que fijan la diada cuidado - 
dependencia en los marcos de la integridad corporal obligatoria y la 
heteronormatividad, pues tales esquemas normativos nos acercan a la vida de otras 
personas desde lazos sociales a partir de modelos de interdependencia caracterizados 
por la explotación, la desigualdad y la jerarquización; tal como sucede con los efectos 
capacitistas y heterosexistas que se apoderan de la interdependencia corporal 
generizando la inter y patologizando la dependencia en la constitución del sujeto 


cuidador y su vínculo con la condición del síndrome de Down. 


A pesar de ello, considero que reivindicar las condiciones sociales y políticas de 
la interdependencia como procomún permite gozar transversalmente de los demás 
bienes comunes en la cohabitación multi-especies. En palabras de Butler, mi modo de 


interpretar esto es que “cada habitante que pertenece a una comunidad pertenece 
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también a la Tierra y esto implica un compromiso no sólo con todos los demás 
habitantes del planeta sino sin duda, con la Tierra misma y su sostenibilidad” (2014a: 


65). 


La interdependencia nos muestra la relación con los otros en formas que no 
siempre podemos explicar, formas que irrumpen con los conocimientos previos 
referentes a nosotros mismos y los demás, por esto, el auto-relato que el sujeto cuidador 
brinda sobre su posicionamiento vinculante a la condición del síndrome de Down 
desafía la versión del sujeto autofundante - autosuficiente capaz de dar cuenta de sí 
mismo y alimenta el tejido narrativo que hace visible que no es posible formarse a sí 
mismo por fuera de las normas y las relaciones con los otros, sino que es a través de 


ellas y contra ellas que uno puede deshacerse a sí mismo. 


La opacidad narrativa desposee lo que creía saber el sujeto cuidador de sí 
mediante ese otro que vincula la discapacidad y, más precisamente, la condición del 
síndrome de Down en la formación de una subjetividad que abre la oportunidad para 


definir el derecho a la autodeterminación: 


Es importante afirmar que nuestros cuerpos son en un sentido nuestros y que estamos 
autorizados a reclamar derechos de autonomía sobre ellos. Esta afirmación vale tanto 
para las reivindicaciones de gays y lesbianas del derecho a la libertad sexual como para 
la reivindicación de transexuales y transgéneros del derecho a la autodeterminación, así 
como para la reivindicación de intersexuales del derecho a no someterse a ninguna 
intervención médica o psiquiátrica forzada. Vale tanto para el derecho a estar libre de 
ataques racistas, físicos y verbales, como para la reivindicación feminista de la libertad 
reproductiva, así como vale también para todos aquellos cuyos cuerpos trabajan bajo 
coacción, política y económica, bajo condiciones de colonización y de ocupación. Es 
difícil, si no es imposible, sostener estos reclamos sin recurrir a la autonomía [...] 
Aunque luchemos por los derechos sobre nuestros propios cuerpos, los cuerpos por los 


que luchamos nunca son lo suficientemente nuestros (Butler, 2014a: 52). 


La frase “Nada de nosotros, sin nosotros” que pertenece al movimiento de las personas 
con discapacidad refleja la exigencia por el derecho a la autodeterminación, a ser 


tomados en cuenta en todas las decisiones concernientes a su trayectoria corporal. En 
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este sentido, reclamar el derecho a la autonomía en el contexto del cuidado y la 
discapacidad necesita la reafirmación del cuerpo en su dimensión invariablemente 


pública, expuesto al contacto con otros. 


Así que pensar la noción de autonomía en el campo de estudios de la 
discapacidad requiere no negar la proximidad involuntaria y cuestionar el monopolio 
del sujeto autónomo centrado en la figura del adulto-capaz-propietario. Si luchamos 
por la autonomía de las personas con discapacidad y su derecho a la autodeterminación 
también significa luchar por una concepción de comunidad que no se oponga a la 


dependencia y la vulnerabilidad. 


En tales condiciones, ser sujeto de autonomía no es presupuesto sino un proceso 
que está constituido socialmente; no podríamos reclamar la autonomía sin recurrir a la 
dimensión normativa de la vida social y política que obliga a examinar el sentido de la 
interdependencia. Por tanto, estoy con Butler (2010) al considerar a la violencia como 
el eje nodal que nos entrega unilateralmente a la voluntad del otro, así, el sujeto 
cuidador en medida que reitera la lógica capacitista actua sobre el otro, invalidándolo, 


poniéndolo en peligro, aislamiento, causándole daño, amenazándolo con eliminarlo. 


Con esto quiero señalar que se necesitan atravesar los marcos de inteligibilidad 
que limitan lo que somos para construir la autonomía desde la ontología corporal que 
propongo, en este sentido, debemos ser deshechos con el fin de una existencia 
posicionada en los lazos sociales. Si el mundo social cambiara radicalmente para que 
fuese posible una autonomía relacional, entonces empezaría por reconocerse que la 
elección individual depende desde el principio de condiciones sociales y políticas que 
ninguno de nosotros ha creado de forma voluntaria y que ningún individuo será capaz 


de escoger fuera del contexto del que participa. 


Es por esto que la interdependencia corporal deviene autonomía relacional 
cuando la potencia de actuar o la cualidad política de lo que puede un cuerpo hacer 


posibilita la actuación del sujeto en relación con los otros, no negando su capacidad de 
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ser afectado sino considerando su afectación como rutina que sirve al ejercicio de 


autonomía. 


Cuando tengamos que escuchar al médico, la maestra especial o la terapeuta 
recomendar al sujeto cuidador trabajar la autonomía del sujeto con síndrome de Down, 
hay que reorientar esa recomendación para ser articulada desde la diada cuidado - 
dependencia, el punto no está en que el sujeto con síndrome de Down deje de ser 
dependiente sino para que el ejercicio de su autonomía se alcance a través de ubicar y 
transformar las conductas, prácticas y los discursos que motiven su invalidación en la 


vida cotidiana. 


La autonomía devendrá relacional en medida que el sujeto cuidador deje de 
interpelar las escenas generadas por el capacitismo y la heteronormatividad, pues al 
desestabilizar la imperante jerarquización social, la autonomía aparecerá no 
exclusivamente para el sujeto dependiente sino también para el sujeto cuidador y sin la 
necesidad de abandonar o negar su interdependencia, lo cual permitiría aceptar sus 


propias características y circunstancias. 
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CONSIDERACIONES FINALES 
HACÍA UNA ANTROPOLOGÍA DEL CUIDADO 


Precisamente porque un ser vivo puede morir es necesario cuidar de ese ser a fin de que 
pueda vivir. Sólo en unas condiciones en las que pueda tener importancia la pérdida 
aparece el valor de la vida. Así pues, la capacidad de ser llorado es un presupuesto para 


toda vida que importe. 


Judith Butler: Marcos de Guerra. Las vidas lloradas. 


Geertz (1989) manifiesta que desde el principio la escritura etnográfica es un riesgo 
que afecta profundamente al etnógrafo, sin embargo, “los riesgos merecen la pena, 
porque correrlos conduce a una concienzuda revisión de nuestra comprensión de lo 
que significa abrir (un poco) la conciencia de un grupo a (parte de) la forma de vida de 


otro, y por esta vía a (parte de) la suya propia” (152). 


Con esto quiero decir que, indiscutiblemente, la escritura etnográfica ha pasado 
a ser un asunto ético, político e incluso un asunto epistemológicamente arriesgado que 
requirió el posicionamiento situado de mi mirada e interpretación frente a la 
multiplicidad de sujetos, relaciones, comportamientos, experiencias y cuerpos que 
aparecieron simultáneamente en los pre-textos de mi trayectoria biográfica y en los 


diversos con-textos del entramado cultural. 


El sentido de recuperar los decires y las prácticas del sujeto cuidador a lo largo 
del texto ha cobrado un significado colectivo que tensiona la intersubjetividad de 
quienes corrieron el riesgo de narrarse en relación con el otro. Con esto quiero decir 
que dar cuenta de sí mismo frente a la condición del síndrome de Down descubrió que 
el proceso de patologización conduce a una opacidad relacional que afecta a sus propias 
trayectorias biográficas de manera singular y colectiva. En este sentido, afirmo que dar 
cuenta de sí implica dar cuenta de la conexión con otras personas, en vez de una aislada 
auto-referencia que postula la supuesta visión del yo como ente inconexo de otras 
voces. 
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Por esto, asevero que narrarse, exponerse y desposeerse a través del texto 
etnográfico resulta una manera de encontrarse en una interpretación que no es del todo 
mía, ni del etnógrafo ni del sujeto de conocimiento, pues el producto etnográfico es un 
conjunto de relaciones sociales que contienen argumentos sobre la construcción de un 


terreno común, no necesariamente coherente. 


Es decir, el compromiso afectivo por escribir una etnografía sobre el sujeto 
cuidador y su vínculo con el síndrome de Down representa comprender que esas voces 
que narraron su vida de manera singular están circulando y apareciendo en las tramas 
de significación de una escritura etnográfica que pretendió buscar/postular/imaginar 


otro horizonte corporal a distancia de la violencia normativa. 


Resulta importante precisar y resaltar algunos aspectos tanto centrales como 
periféricos de la investigación para continuar complejizando el cuidado como una 
práctica corporal afectiva y su trascendencia en el marco de la discapacidad. En este 
sentido, me gustaría dejar claro que el pensamiento teórico-político del feminismo 
develó que la producción del sujeto autosuficiente impide el reconocimiento de la 


interdependencia corporal. 


Hablar de cuidados nos dirige a pensarnos como sujetos en correlación a la diada 
cuidado - dependencia, a pensarnos en la fragilidad de nuestros cuerpos y en la 
potencia de su afectividad relacional. Gilligan (2013) ha enseñado que las teorías del 
desarrollo humano olvidan preguntar sobre cómo adquirimos la capacidad de cuidar 
de otros, cómo aprendemos a adaptar el punto de vista del otro y cómo superamos la 


búsqueda del interés individual. 


Vivir en el crisol de las relaciones sociales impide que el yo sea una posesión, por 
el contrario, desde el principio expone que nos constituimos a través de la afectividad; 
así lo evidencia Gilligan cuando expresa que “las actividades propias del cuidado - 
escuchar, prestar atención, responder con integridad y respeto- son actividades 
relacionales” (2013: 30), aunque, el patriarcado por medio del modelo binario y 


jerárquico del género ha naturalizado la categoría de cuidadoras en las mujeres, la cual 
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está también enmarcada por la heterosexualidad obligatoria en la maternidad como la 


moral femenina que causa restricciones, responsabilidades y culpas. 


Por tales motivos, la ética del cuidado no es una ética femenina, sino feminista, y 
el feminismo guiado por una ética del cuidado podría considerarse uno de sus 
movimientos de liberación más radicales —en el sentido de que llega a la raíz— frente 


al modelo normativo de humanidad. 


Sabemos que la autonomía es ilusoria porque los cuerpos siempre están 
interrelacionados, al respecto Gilligan (2013) apunta que la ficción del sujeto 
autosuficiente que reclama la posesión corporal es la figura del privilegio patriarcal, del 
cuerpo patriarcal, erecto y capaz que sostiene una semántica capitalista de generización 
del cuidado y patologización de la dependencia, ya que la economía hegemónica hace 
del cuidado una actividad eminentemente femenina en el escenario doméstico-familiar 
que pone de manifiesto la desigualdad existente entre hombres y mujeres, así como lo 
contrastó la Encuesta Nacional del Uso del Tiempo, 2014 en México. De ese modo, fue 
posible contabilizar, de manera indirecta, la especial relación que muchas mujeres 


mantienen con el trabajo y lo que se conoce como doble jornada. 


Y es que uno de los principales hallazgos en esta investigación fue mostrar que 
la sociedad de normalización no exclusivamente crea la discapacidad como sinónimo 
de dependencia sino también el continuum entre mujer-madre-cuidado que establece 
a la diada cuidado - dependencia sobre el resultado de lógicas normativas que 


persiguen la naturalización de la heterosexualidad y la integridad corporal obligatoria. 


Lo dicho hasta aquí se alinea con la propuesta de Torns (2008) cuando explica 
que durante la recta final del siglo XX los movimientos feministas y marxistas abrieron 
la propuesta para visibilizar y conceptualizar el trabajo doméstico. Las mujeres son las 
principales encargadas del trabajo doméstico llevado a cabo en el hogar y en la familia; 


ellas son, por lo tanto, las protagonistas principales de la doble presencia. 


Por un lado, asumiendo el trabajo doméstico (no remunerado) y por otro el 


trabajo asalariado (remunerado) que conjuntamente las oprime debido a la 
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desigualdad salarial, el acoso sexual, el desgaste físico, las pocas horas de sueño y 
descanso, entre otros, que someten a las mujeres a una precarización corporal que 
oculta o minusvalora la importancia del aporte femenino al mundo del trabajo y más 
precisamente en la productividad de la vida social, es decir, una devaluación de “la 


contribución femenina al cuidado y reproducción de la vida humana” (Torns, 2008: 56). 


Queda claro que la persistencia de una división sexual del trabajo es la que da 
continuidad a la división sexual del cuidado y, por tanto, a la desigualdad social - 
económica-política. Bien dirá Federeci (2010) que al forzar a las mujeres a procrear en 
contra de su voluntad o al forzarlas a producir bebés para el Estado sólo se las define 
por sus funciones biológicas en la organización política de los cuerpos; la devaluación 
del trabajo femenino hacia finales del siglo XVII es reducido a las tareas domésticas, lo 
que elaboró el matrimonio heterosexual como vía de discapacitación para que una 


mujer no llegara por sí misma a una forma de vida viable. 


A partir de lo expuesto, un proceso de conjunción entre el capitalismo y el 
heteropatriarcado hizo posible la interrelación entre industrialización y familización 
para que el trabajo femenino (destinado a la reproducción y mantenimiento de las 
personas en el núcleo hogar-familia) quedase apartado del único espacio, político, 
donde el trabajo de producción fue reconocido como tal. Es por esto que el cuidado que 
bridan las mujeres a sus familiares con síndrome de Down queda confinado en la 
gratuidad; gratuidad que es asegurada por medio de una política heterosexual que 


custodia la dinámica del capitalismo patriarcal. 


De esta manera, estoy sugiriendo que existe un dispositivo del cuidado que 
necesita de un proceso de subjetivación para producir al sujeto cuidador dentro de una 
lógica hegemónicamente normalizadora. En primer lugar con dispositivo me refiero a la 
“capacidad de capturar, orientar, determinar, interceptar, modelar, controlar y 
asegurar los gestos, las conductas, las opiniones y los discursos de los seres vivos” 
(Agamben, 2011: 257) y, en segundo, con cuidado a una serie de prácticas que implican 
un conjunto de relaciones, sujetos y afectos destinados a la protección vital del animal 
humano, dicho con otras palabras, las prácticas del cuidado surgen para atender la 


214 


dependencia corporal, el nacimiento, las relaciones afectivas y de apoyo, la asistencia 
sexual, la enfermedad, la muerte, la sostenibilidad de la Tierra (por mencionar sólo 


algunas). 


De ahí que, el dispositivo del cuidado que funciona en el contexto de la 
discapacidad sea un modo de hacer sujetos, prácticas y cuerpos en los marcos de la 
heteronormatividad y la integridad corporal obligatoria, pues como lo señalé a lo largo 
de la discusión: la biopolítica tiene un sentido evidente con el diagnóstico médico, las 
medidas jurídicas, las tecnologías biomoleculares, la morfología corporal, la 
organización familiar, la dinámica escolar, la movilidad, las miradas en el autobús, en la 
formación de la madre-cuidadora y el retrasado mental-dependiente-inerme; pero 
también las películas, las interpretaciones religiosas, los postulados genéticos - 
morales, la economía capitalista neoliberal, la belleza normativa, las cirugías 
cosméticas, la farmacología, el racismo de inteligencia, ya son partes constitutivas de la 


subjetivación del sujeto cuidador y su vínculo con la condición del síndrome de Down. 


Con esto quiero decir que el dispositivo del cuidado articula un entramado 
sociocultural, político y económico que facilita el tejido de distintas normas que 
producen el campo inteligible de los sujetos inmersos en la diada cuidado - 
dependencia, ya sea como mecanismo mediante el cual se producen y naturalizan las 
nociones masculino/ femenino, capaz /discapaz, normal /patológico, 
productivo/reproductivo, sujeto/objeto, rectitud/inclinación. El hecho mismo del 
dispositivo es sencillamente la incorporación de la normalización en la cotidianidad del 
sujeto a través de dos principales formas no antitéticas de la organización del poder 
sobre la vida: la disciplina anatomopolítica del cuerpo humano y el control regulador 


de la biopolítica de la población. 


No es casual todo el envolvimiento generizado del sujeto cuidador ni la 
investidura patológica del sujeto con síndrome de Down, por el contrario, esto implica 
abrir un abanico a eventos implícitos y explícitos que habitan normativamente la diada 
cuidado - dependencia. Por tales motivos, el cuidado desborda en otras temáticas de 
discusión con las cuales ha sido asociado a lo largo del texto, por ejemplo, el género y la 
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discapacidad. Ahora, podría aseverar que existe un marco biopolítico que esencializa el 
cuidado en el cuerpo femenino y la dependencia en el cuerpo discapaz; hecho que 
impide el reconocimiento del cuidado desde la interdependencia corporal y lo mantiene 


en la violencia normalizadora. 


Si queremos deshacer la jerarquía y la desigualdad que impone la integridad 
corporal y la heterosexualidad obligatoria, necesitamos que todos(as) tengamos una 
VOZ y que esa voz sea escuchada. Las voces diferentes son imprescindibles para la 
creación y la defensa de los procomunes, es por ello que cuidar de alguien no tendría 
que ser resultado de una relación forzada que promulgue el sacrificio de sí por los otros, 
ni el acto heroico de dar la vida por los demás, sino una responsabilidad que detente la 


vulnerabilidad compartida. 


De modo que debe quedar claro que el cuidado no habita un cuerpo particular y 
que para garantizar el bien común no existe salida generizada alguna, sino que la figura 
del sujeto cuidador representa el cuerpo múltiple en potencia de actuar frente a la 
vulnerabilidad, es decir, quizá de la ética del cuidado tendríamos que movernos a una 
ética de la vulnerabilidad que posicione la interdependencia corporal frente a la vida 


precaria. 


Krotz (2002) apunta que la desigualdad social crea estratos que forman una 
diversidad organizada de manera jerárquica, así que la jerarquización social que 
produce la heteronormatividad y el capacitismo hace que los sujetos participes en el 
encuentro diádico sean afecto y base de la opresión, pues es en el encuentro diádico 
donde la continuidad productiva del sujeto aparece bajo reglamentaciones sociales que 


se dirigen a colaborar y sostener la estructura de poder. 


Por otra parte, dirá Krotz (2002) que para reventar la realidad actual se puede 
encender la sublevación con el impulso de la experimentación del marco opresivo; de 
ahí que, cuando las voces de estas 13 personas son presentadas en la investigación 
como encarnaciones del sujeto cuidador es que su trayectoria y vínculo con la condición 


del síndrome de Down se posiciona en otro lugar que revitaliza la importancia del 
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cuidado; hacen vidas cuidando, no son revoluciones ni subversiones que colapsan las 
estructuras normativas, es cierto, pero son vidas que hacen valer otras vidas, porque en 
ese cuidado cotidiano, sufrido, agotador, normalizador, intempestivo, extraño, 


transforman la alteridad relacional más allá de un síndrome. 


He expuesto en distintos momentos el cuidado como una secuencia de actos 
sutiles y políticamente impuestos, tal cual lo vemos con el continuum mujer-madre- 
cuidadora y el continuum retraso mental-dependencia-inermidad que estabilizan la 
diada cuidado - dependencia desde narrativas que naturalizan el tejido del cuerpo 
sexuado con el cuerpo discapaz, es decir, las restricciones tácitas que crean 
culturalmente el género y la discapacidad en el intercambio diádico deben concebirse 


como estructuras políticas generativas más que como fundamentos naturalizados. 


La conceptualización del sujeto como un efecto, producido y generado, abre vías 
para cuestionar los mecanismos normalizadores que afirman que las mujeres contienen 
la inclinación maternal por el cuidado y que los sujetos con síndrome de Down son 


vulnerables por la condición cromosómica - discapacidad intelectual. 


Que un sujeto sea un efecto significa que no logra su autonomía debido a las 
condiciones sociales y políticas que dotan su carácter de constituido, por eso el cuidado 
se deshace todos los días, como lo he señalado, puede resultar en estrategias que 
posibiliten la transformación o en acontecimientos que mantengan el sentido de la 
normalización; son actos de cuidado cotidianos que postulan acciones paradójicas que 
tal vez no cuestionan explícitamente el orden social ni buscan un cambio en las 
estructuras hegemónicas, pero aun estando atravesados por los mandatos de la 
heteronormatividad y la integridad corporal obligatoria que incitan a la precaridad 
intersubjetiva, trascriben sus vidas en registros múltiples en los que se sujetan y dan 


batalla. 


Por consiguiente, en términos butlerianos considero que la performatividad del 
cuidado es una repetición y un ritual que consigue su efecto a través de su 


naturalización en la materialización estratificada de los cuerpos, entonces, el sujeto 
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cuidador se produce por medio de ciertos actos corporales que crean la ilusión del amor 
materno, del cuerpo libre de discapacidad, del parentesco heterosexual y la normalidad 
corporal; estas ficciones corporales son las que generan la diada cuidado - dependencia 
en una interdependencia corporal sometida a lazos sociales caracterizados por la 


desigualdad, la exclusión y la violencia. 


Ciertamente es una evidencia la conformación normativa del acto del cuidado, 
aunque el acto en sí mismo contiene la capacidad para transformar su reiterabilidad, es 
decir, no hay actos del cuidado buenos y malos, originales y copias, sino que son 
portadores de acciones significantes que condicionan el hacer y la valoración del sujeto 


cuidador. 


Entiendo que visibilizar la potencia creativa del cuidado y las divergencias en lo 
cotidiano es una herramienta fundamental en la búsqueda de la transformación de los 
significados socialmente construidos e institucionalmente consolidados, sin embargo, 
un texto etnográfico que intenta dar cuenta de las voces inmersas en la diada cuidado - 
dependencia necesita articularse con la experiencia del afecto, pues el cuidado va más 
allá de una práctica social, siendo una práctica corporal que condensa efectos, procesos 
de materialización y actos performativos dirigidos a la normalización del sujeto (Muñiz, 


2011). 


Nos equivocamos cuando intentamos estudiar el cuerpo como objeto observable 
y explicable que existe independientemente del sujeto, ya que el cuerpo no es una mera 
plataforma biológica o una construcción cultural, de acuerdo con Muñiz, se sugiere 
verlo, más bien, como una recursividad que deviene compleja “por los discursos que 
producen representaciones y las prácticas corporales cotidianas y ritualizadas que 


producen cuerpos dóciles, maleables y controlables” (2011: 27). 


Por tales motivos, las normas corporales son las condiciones de nuestra propia 
emergencia y formación como sujetos; nos preceden, operan sobre nosotros antes de 


que seamos conscientes de que sus operaciones trabajan para hacernos legibles e 
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inteligibles. Por tanto, una condición derivada del hacer inteligibles los cuerpos es que 


alcanzan materialidad no por naturaleza ni biología, sino cuando importan. 


De ahí que, producir un cuerpo “sin discapacidad” ofrezca supuestas “ventajas” 
o “privilegios” que son consecuencia del reconocimiento normativo que permite la 
constitución del sujeto “válido” /autosuficiente al que le es accesible habitar el espacio 
público (Butler, 2014a), así, los parámetros hegemónicos que asienten el 
reconocimiento de la integridad corporal como el ideal regulatorio que otorga 
inteligibilidad al cuerpo humano y confiere la cualidad de “válidos” a ciertos sujetos, sea 
a la vez, lo que priva a otros de esa misma posibilidad, ya que, algunos sujetos son 
reconocidos como minusválidos y dicha forma de reconocimiento conduce a prácticas 


de cuidado sitiadas por el capacitismo. 


A partir de lo expuesto es que planteo una antropología del cuidado sobre la base 
de una nueva ontología corporal que sirva de punto de partida para repensar la 
responsabilidad con los otros y que tome en cuenta la exposición social del cuerpo, es 
decir, al manifestar que todo cuerpo es vulnerable estoy afirmando su prosperidad en 
dependencia de las condiciones e instituciones sociales, lo que significa que para 
persistir tiene que contar con múltiples apoyos y ayudas que maximicen la 


responsabilidad sobre la vulnerabilidad corporal. 


¿Cómo la vulnerabilidad expresa la condición finita y dependiente del sujeto 
respecto a la dimensión pública del cuerpo, es decir, respecto a la responsabilidad y el 
compromiso de estar atravesado por una multiplicidad de otros/sujetos que sostienen 


o ponen en peligro mi vida? 


¿Podemos pensar una antropología del cuidado sin una antropología corporal? 
Por supuesto que no, incluso diría yo que la antropología del cuidado es desde el inicio 
una antropología corporal, ya que el cuerpo es una materialidad viviente de alegrías, 
sufrimientos, angustias, daños y cuidados que desvelan su potencia afectiva en la 
exposición con los otros; no una mera zona de inscripción de significados 


socioculturales. 
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En este sentido, Butler (2002) señala que pensar la materialidad del cuerpo nos 
arrastra inevitablemente a desfijar al sujeto como simple acción del pensamiento, algo 
a distancia de las cuestiones corpóreas, pues cuando se mantiene esa concepción suele 
olvidarse que la afectividad es crucial en los procesos de construcción y deconstrucción 


de las subjetividades. 


La ética feminista del cuidado de Gilligan (1985) abrió la comprensión para 
dilucidar la regulación sobre quién cuida, cómo cuidar y adónde cuidar, pero sobre todo 
colocó la incipiente teorización del cuerpo como sitio de interdependencia y el sentido 
del giro afectivo como un proyecto destinado a indagar la dimensión emocional en el 


entramado cultural. 


Así, mostré cómo los afectos relacionados con el nacimiento (o inclusive antes 
con los diagnósticos pre-natales), el diagnóstico médico, la convivencia familiar, las 
miradas, la añoranza de la cirugía facial y la terapia farmacológica concernientes a la 
condición del síndrome de Down son la base de la experiencia narrativa, del 
padecimiento y la actuación del sujeto cuidador. Sociales, inestables, contingentes, 
duraderos, paradójicos, los afectos así presentados en las voces cuidadoras constituyen 


la exposición narrativa siempre dispuesta a interpelar a alguien más. 


De este modo, el sufrimiento como afecto inaugural que acompaña el nacimiento 
del bebé con síndrome de Down implica ahora la oportunidad de ser “conmovido”, 
explica Sedgwick (2003) que conmoverse es “ser alcanzado, acariciar, elevar, conectar, 
envolver, y también entender a otras personas o fuerzas naturales en tanto 
involucradas en el mismo proceso” (14), dicho con otras palabras, el cuidado como 
práctica corporal condiciona nuestra respuesta y, de cierta manera, nuestra 


responsabilidad afectiva. 


Sedgwick (2003) argumenta que los afectos son instancias performativas, por 
ejemplo, señala que la vergúenza es una forma de comunicación que es gestionada y 


puesta en circulación en la sociabilidad. “La vergúenza apunta y proyecta. La vergúenza 
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es performance. Es el efecto que cubre el umbral entre la introversión y la extroversión, 


entre la absorción y la teatralidad” (38). 


Entonces, cabría mencionar que la respuesta afectiva de las mujeres por el 
cuidado no es resultado del “instinto maternal” sino de una de esas instancias 
performativas que esencializan la generización del sujeto cuidador, por otra parte, 
hablar así de la vergúenza implica reconocer la afectividad en las relaciones, los 
comportamientos y los cuerpos; la vergúenza como un afecto vinculante con la 
condición del síndrome de Down genera introversión en el sujeto cuidador, aunque 
Sedgwick introduce una discusión clave en la potencialidad política de la vergúenza, 
pues no se trata de un afecto obturador de la acción sino un afecto que moviliza la 
política del orgullo, por tanto, la política afectiva del orgullo está indudablemente ligada 
a la reconstitución de nuevas subjetividades conexas a los cuerpos calificados como 


desviados. 


Se trata de politizar la vergúenza politizando el cuidado en el contexto de la 
discapacidad, reinscribiendo el cuidado en una práctica corporal afectiva que busca 
comprender todo lo que hacemos para atender, mantener y expandir las condiciones 
infraestructurales que hacen posible la vida. Esa vida vivible incluye nuestros cuerpos 
y nuestro entorno, todo un entrelazamiento que demanda el sostenimiento de la vida y 


de la Tierra misma. 


Así pues me gustaría resaltar que las voces que colaboraron a lo largo de la 
investigación han abierto un terreno muy amplio para repensar el cuidado excediendo 
el propio marco indagatorio de mi acercamiento antropológico, esto quiere decir que 
hay distintos temas, problemáticas, preguntas y escenarios que fueron marginados 
intencionalmente del proceso etnográfico debido a que no fueron inicialmente parte de 
la pregunta de investigación, ni de la construcción metodológica; si bien elaboré algunas 
ideas sobre el aborto eugenésico, haberme centrado en su discusión no era viable en el 
marco de un trabajo de campo concluido y de una escritura que estaba por demás 
avanzada, no obstante, encuentro necesaria una profunda reflexión sobre el dispositivo 
eugenésico, sobre su funcionamiento en el discurso del aborto terapéutico y su papel 
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en la optimización de la capacidad corporal; quizá sea algo que yo mismo trabaje en 


otro momento, empero, por ahora es un tema que desborda el trabajo inicial. 


Dadas las circunstancias, considero que la riqueza de la investigación 
concerniente al cuidado y la discapacidad genera por sí misma posibles líneas de 
investigación como las que comento a continuación: los actos del cuidado también están 
en la socialización de la sexualidad de las personas con síndrome de Down, si bien es 
una situación sobre la cual poco se dice y se habla, requiere de una profundización de 
las representaciones, las prácticas y los discursos que impiden las prácticas sexuales, o 
por el contrario, cuáles son y cómo son los escenarios que más las posibilitan. Pues a lo 
largo de la investigación, la percepción de la sexualidad como un riesgo invita al sujeto 
cuidador a continuar con una vigilancia permanente sobre el otro, lo cual es una 


constante en la trayectoria sexual de las personas con discapacidad. 


También el tema sobre la figura del asistente personal en la promoción de la vida 
independiente de personas con discapacidad despierta un debate crucial en nuestro 
país ¿Qué es la asistencia personal? ¿Quiénes pueden ser asistentes personales? ¿Qué 
personas con discapacidad pueden solicitarlo? ¿Cuál es el papel del Estado en la 
regulación de esta figura? ¿Cuáles son las actividades que brinda la figura de la 
asistencia personal? ¿Es un derecho, un servicio, un oficio? ¿Qué pasa con el cuidado 


anclado en el núcleo familiar? 


Por otro lado, Celia Amorós (s/f) declara que las mujeres del tercer mundo son 
cuidadoras del primer mundo. En este contexto ¿Cómo opera el dispositivo del cuidado 
en la matriz de explotación colonial de mujeres extranjeras y pobres que circulan a 
través del circuito de la globalización y la transnacionalización? Asimismo, reformular 
la ontología corporal como ontología social abre paso a la negativa de responsabilizarse 
sólo de sí mismo, aunque debemos comprender que la infraestructura política y social 
delimita las maneras de asumir responsabilidades. ¿Soy responsable exclusivamente de 
mí mismo? ¿Los cuerpos de los demás también son mi responsabilidad? ¿Cómo delimito 
mi responsabilidad frente a un mundo que rutinariamente exhibe la jerarquización y la 
desigualdad social? ¿Cuáles serían los aportes de una antropología del cuidado en el 
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proceso de asumir una responsabilidad en la creación y defensa de los bienes comunes? 
¿Si pensamos más allá de la figura del sujeto autofundante, el yo no sería acaso ya un 


nosotros? 


Queda afirmar que cada uno de nosotros cuida y depende de los otros en 
múltiples escenarios y en diversas circunstancias en cuanto somos animales humanos 
capaces de morir y vivir. Y sólo asumiendo que nuestra vida está estrechamente 
relacionada con otras vidas es que reconoceremos y seremos responsables de la 
capacidad que tenemos para dañar y sostener la vida en la experiencia no siempre grata 


de la interdependencia corporal. 


Entonces, no puede ser posible que el otro sea dependiente mientras yo no lo 
soy, ni que el otro cuide mientras yo no lo hago, por el contrario, de asumir la 
vulnerabilidad compartida se abrirá camino a la responsabilidad por las formas 
políticas y sociales en las que la vida se vuelve vivible y, de cierta manera, cuidable, pues 


las vidas que no importan son las que no se cuidan y cuyas muertes no nos afectan. 


El cuidado que muy a menudo se piensa como un acto deliberado es ante todo 
un acto que se mueve por el temor a la muerte y por la voluntad de vivir, y ante todo 
una práctica corporal afectiva sin la cual la supervivencia sería imposible, pero que, 
paradójicamente también, puede poner en peligro la supervivencia por la exposición al 
desgaste físico y emocional del sujeto cuidador o a la minusvalidación del sujeto con 
síndrome de Down. Bien pregunta Fuentes, en una sociedad que impulsa la producción 
corporal del sujeto en la desigualdad y la jerarquización social “¿Cómo pueden confluir 


todos los sujetos sin transgredirse unos a otros?” (2015: 410). 


Finalmente afirmo que cuantos más relatos tengamos de esa diversidad corporal 
disidente y orgullosa, más posibilidades tendremos de apreciarla y disfrutarla. Tal vez 
ahí gocemos de una serie de experiencias distintas que nos motiven a vivir el síndrome 
de Down de una manera distinta y diferenciada del sufrimiento o la vergúenza; ya que, 
después de todo, los afectos también son instancias performativas que motivan el 


desplazamiento de la escena que nos interpela, así podría expandirse el horizonte 
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corporal y, quizá, potenciar los nacimientos de bebés con síndrome de Down -u otra 
diversidad funcional- a deseos vinculados con proyectos de vida válidos, esperados y 


siempre oportunos. 


224 


BIBLIOGRAFÍA 


Abrams, K. (2011), “Performing Interdependence: Judith Butler and Sunaura Taylor in 
the Examined Life”. BerkelyLaw, University of California. Recuperado de: 


http://scholarship.law.berkeley.edu/facpubs/464 
Agamben, G. (2011, mayo-agosto). “¿Qué es un dispositivo?”. En Sociológica, 26, (72). 
(2010). Medios sin fin. Notas sobre la política. Valencia: Pre-textos. 


Allué, M. (2003). Discapacitados. La reivindicación de la igualdad en la diferencia 


Barcelona: Bellaterra. 
Amorós, C. (s/f). “Ética sartreana de la ayuda y ética feminista del cuidado”. Recuperado 
de: http://www2.uned.es/dpto_fim/InvFen/InvFen04/pdf/04_AMOROS.pdf 


Aristóteles. (1994). Reproducción de los animales. (Trad. Ester Sánchez). Madrid: 


Gredos. 
Arnau Ripolles, M. S. “Sexualidad(es) y disCapacidad(es): La igualdad diferente”. 


Recuperado de: http://cdd.emakumeak.org/ficheros/0000/0098/syd.pdf 


Augé, M. (1998). Hacia una antropología de los mundos contemporáneos. Barcelona: 


Gedisa. 
Augé, Ma. (1987). El viajero subterráneo. Un etnólogo en el metro. Barcelona: Gedisa. 


Badinter, E. (1981). ¿Existe el instinto maternal?, Madrid: Paidós. 


Benhabib, S. (1992). El Ser y el Otro en la ética contemporánea. Feminismo, 


comunitarismo y posmodernismo, Barcelona: Gedisa. 


Bersani, L. (2002). Homos. Buenos Aires: Manantial. 
Boudieu, P. (1978). “El racismo de la inteligencia”. En Sociología general. Cátedra 
de: 


Recuperado 
225 


Rubnich. 


http://sociologiageneral.sociales.uba.ar/files/2013/06/Pierre-Bourdieu-El- 


racismo-de-la-inteligencia.pdf 


Bourdieu, P. y Wacquant, L. (1995). Respuestas por una Antropología Reflexiva. México: 
Grijalbo. 


Burgos Días, E. (2012, julio-diciembre). “Luchas por la libertad: cuerpos en acción”, En: 


Themata, 48. 


Butler, J. (2014a). “Vida precaria, vulnerabilidad y ética de cohabitación”. En Saez 
Tajafuerce, Begonya (ed.). Cuerpo, memoria y representación. Adriana Cavarero y 


Judith Butler en diálogo (pp. 47-80). Barcelona: Icaria. 


. (2014b). “Repensar la vulnerabilidad y la resistencia”. Disponible en: 


http://www.cihuatl.pueg.unam.mx/pinakes/userdocs/assusr/A2/A2_2195.pdf 


. (2012). Dar cuenta de sí mismo. Violencia ética y responsabilidad. Buenos Aires: 


Amorrortu. 
____ .(2010). Marcos de guerra. Las vidas lloradas. Buenos Aires: Paidós. 
____ (2009). Vida precaria. El poder del duelo y la violencia. Buenos Aires: Paidós. 
____ .(2006). Deshacer el género. Barcelona: Paidós. 
____ ,(2004), Lenguaje, poder e identidad. Madrid: Síntesis, S.A. 


. (2002). Cuerpos que importan: sobre los límites materiales y discursivos del sexo. 


Buenos Aires: Paidós. 


Cabral, M. (2005, janeiro-junho). “Cuando digo intersex. Un diálogo introductorio a la 


intersexualidad”. En Cademus pagu, 24. 


Kumari Campbell, F. (2007). Exploring internalised Ableism using critical race theory, 


Australia: University Drive. 
Canguilhem, G. (2011). Lo normal y lo patológico. México: Siglo XXI. 


Carrasco Núñez, J. L. (2013). Sexualidad y síndrome de Down. México. Trillas. 


226 


Cavarero, A. (2014). “Inclinaciones desequilibradas”. En Saez Tajafuerce, Begonya (ed.). 
Cuerpo, memoria y representación. Adriana Cavarero y Judith Butler en diálogo 


(pp. 17-38). Barcelona: Icaria. 


Cavarero, A. (2009). Horrorismo. Nombrando la violencia contemporánea, México: 


Anthropos. 


Davis, K. (2007). El cuerpo a la carta. Estudios culturales sobre cirugía cosmética. México: 


La Cifra. 
De Lauretis, T. (1989). Tecnologías del género. London: Macmillan Press. 


Deleuze, G. y Guattari, F. (2002). El anti-Edipo. Capitalismo y esquizofrenia. México: 


Paidós. 
Deleuze, G. (1996). Spinoza y el problema de la expresión. Barcelona: Atajos. 


Douglas, M. (1973). Pureza y peligro. Un análisis de los conceptos de contaminación y 


tabú. Madrid: Siglo XXI. 


González Muñiz, E. (2011). Buscando el código tribal. Alteridad, objetividad, valores en la 


antropología. México: La Cifra. 


Esposito, R. (2005). Immunitas. Protección y negación de la vida, Buenos Aires: 


Amorrortu. 


Esteban, M. L. (2011). Crítica al pensamiento amoroso. Temas contemporáneos. 


Barcelona: Bellaterra. 


. (2004). “Antropología Encarnada. Antropología desde una misma”. En 
Papeles del CEIC, 12, CEIC (Centro de Estudios sobre la Identidad Colectiva), 


Universidad del País Vasco. 
Faur, E. (2015). La organización social del cuidado infantil. Buenos Aires: SITEAL. 


Federeci, S. (2010). El Calibán y la Bruja. Mujeres, cuerpo y acumulación originaria. 


Madrid: Traficantes de sueños. 


227 


Ferreira, M. A. (2010). “Discapacidad y corporalidad. Una aproximación genealógica”. 
En Bustos García, B. A. y Martínez Sánchez, M. L. (Comps.). Cuerpo y discapacidad: 
perspectivas latinoamericanas. Nuevo León: Facultad de Filosofía y Letras, 


Universidad Autónoma de Nuevo León. 


Finol, J. E. (2015). La corposfera. Antropo-semiótica de las cartografías del cuerpo. 


Ecuador: CIESPAL. 
Foucault, M. (2014). Los anormales. Buenos Aires: Fondo de Cultura Económica. 
.(2007a). La historia de la sexualidad. La voluntad del saber. México: Siglo XXI. 
_____  .(2007b). El poder psiquiátrico. Buenos Aires: FCE. 


. (2004). El nacimiento de la clínica. Una arqueología de la mirada médica, 


Argentina: Siglo XXI. 
. (1984). Enfermedad mental y personalidad. Barcelona: Paidós. 


Fuentes, A. (2015). Decidir sobre el propio cuerpo. Una historia reciente del movimiento 


lésbico en México. México: La Cifra. 


García Dauder, S. (2014). “La Regulación tecnológica del dualismo sexual y el diseño de 
cuerpos normativos”. En Peréz Sedeño, E. y Ortega A. (eds.). Cartografías del 


cuerpo. Biopolíticas de la ciencia y la tecnología (pp. 469-498). Madrid: Cátedra. 
Geertz, C. (2003). La interpretación de las culturas. España: Gedisa. 

. (1989). El antropólogo como autor. Barcelona: Paidós. 
Gilligan, C. (2013). La ética del cuidado. Barcelona: Fundación Victor Grífols i Lucas. 


. (1985). “Moral orientation and Moral Development”. En Held, V. (Ed.). Justice 


and Care. Essential readings in feminist ethics. Colorado: Wetsview Press. 
Goffman, E. (2006). Estigma. La identidad deteriorada. Buenos Aires: Amorrortu. 


Guber, R. (2001). La etnografía. Método, campo y reflexividad. Bogotá: Norma. 


228 


Guerra Palmero, M. J. (2009). “Vivir con los otros y/o vivir para los otros. Autonomia, 


vínculos y ética feministas”. En Dilemata, 1, pp. 71-83. 


Haraway, D. (2015). “Anthropocene, Capitolocene, Platationocene, Chthulucene: 


Making Kin”. En Environmental Humanities, 6, pp. 159-165. 


. (1995). Ciencia, ciborgs y mujeres. La reinvención de la naturaleza, España: 


Cátedra. 


INEGI (Instituto Nacional de Estadística y Geografía) e INMUJERES (Instituto Nacional 
de las Mujeres). (2015). Resultados de la Encuesta Nacional sobre el Uso del 
Tiempo 2014. México: INMUJERES. 


INEGI (2010). Clasificación de tipo de discapacidad - histórica. Recuperado de: 
http://www.inegi.org.mx/est/contenidos/proyectos/aspectosmetodologicos/c 


lasificadoresycatalogos/doc/clasificacion_de_tipo_de discapacidad.pdf 


Izquierdo, M. J. (2003). El cuidado de los individuos y de los grupos: ¿Quién cuida a quién? 


Organización social y género. Barcelona: Grupo Catalán de Salud Mental. 
Kristeva, J. (2013). Los poderes de la perversión. México: Siglo XXI. 


Krotz, E. (2002). La otredad cultural. Entre utopía y ciencia. Un estudio sobre el origen, el 


desarrollo y la reorientación de la antropología. México: FCE. 


Lafuente, A. (2007). “Los cuatro entornos del procomún”. En Archipiélago: cuadernos de 


crítica de la cultura, 77, pp. 15-22. 


Langdon Down, J. (1866). “Observations on an Ethnic Classification of Idiots”. En 
Neonatology on the web. Recuperado de: 


http://www.neonatology.org/classics/down.html 


Laqueur, T. (1994). La construcción del sexo. Cuerpo y género desde los griegos hasta 


Freud. Madrid: Cátedra. 


Lazzarato, M. (2006). Por una política menor. Acontecimiento y política en las sociedades 
de control. Madrid: Traficantes de Sueños. 


229 


Le Breton, D. (2010). Rostros: Ensayo de Antropología. Buenos Aires: Letra Viva. 


. (2007). Adiós al cuerpo. Una teoría del cuerpo en el extremo contemporáneo. 


México: La Cifra. 


Licona, E. (2013). Espacio y espacio público. Contribuciones para su estudio. Puebla: 


FFyL-BUAP. 


. (2002). El dibujo como lenguaje y dato etnográfico. Puebla: Benemérita 


Universidad Autónoma de Puebla. 


Lozano Rivera, C. E. (2012). “Etnografía y Etnógrafo: percepción y bordes existenciales 
del trabajo de campo y la etnografía hecha en casa”. En Revista de Antropología 


Experimental, 12. 


Lutz, B. (2012).“La ciencia de los anormales en México del siglo XIX hasta la revolución: 
una disciplina al servicio del Estado y el progreso”. En Espiral, Estudios sobre 


Estado y Sociedad, 19, (53), pp. 221-231. 


McRuer, R. (2006). Crip Theory. Cultural signs of queerness and disability. New York: 


University Press. 


Miranda Suárez, M. J. (2014). “Medicina Regenerativa y Terapia Celular: Turismos, 
Patentes y Feminismos”. En Peréz Sedeño, E. y Ortega A. (eds.). Cartografías del 


cuerpo. Biopolíticas de la ciencia y la tecnología. Madrid: Cátedra. 


Muñiz, E. (2011). La cirugía cosmética: ¿Un desafío a la naturaleza? Belleza y perfección 


como norma. México: Universidad Autónoma Metropolitana. 


Muñiz, E. (2002). Cuerpo, representación y poder. México en los albores del siglo XX. 


México: Miguel Ángel Porrúa. 


Mora Nawrath, H. I. (2010). “El método etnográfico: origen y fundamentos de una 
aproximación  multitécnica”. En Forum: qualitative social research 


sozialforschung, 11, (2). 


230 


Nancy, J.-L. (2006). Notas sobre el término “biopolítica”. La creación del mundo o la 


mundialización. Barcelona: Paidós. 


Sacks, O. (2005). Un antropólogo en Marte Siete relatos paradójicos. Barcelona: 


Anagrama. 


Organización Mundial de la Salud. (2001). Clasificación Internacional del 
Funcionamiento, de la discapacidad y de la salud. Recuperado de: 
http://www.deis.cl /clasificacion-internacional-del-funcionamiento-de-la- 


discapacidad-y-de-la-salud-cif/ 


Parrini, R. (2015). Falotopías. Indagaciones sobre la crueldad y el deseo. Barcelona: 


IESCO-Universidad Central. 


Preciado, B. (2008). “Cartografías queer: el fláneur perverso, la lesbiana topofóbica y la 
puta multicartográfica, o como hacer una cartografía “zorra' con Annie Sprinkle”. 


En Cortés, J. M. (ed.). Cartografías Disidentes. Barcelona: SEACEX. 


Rich, A. (1980). “La heterosexualidad obligatoria y la existencia lesbiana”. Recuperado 
de: https://distribuidorapeligrosidadsocial.files.wordpress.com/2011/11/la- 


heterosexualidad -obligatoria.pdf 


Russi Alzaga, B. (1998). “Grupos de discusión de la investigación reflexiva”. En Galindo 
Cáceres, J. Técnicas de investigación en sociedad, cultura y comunicación. México: 


Addison Wesley Longman/Conaculta. 


Romañach, J. y Lobato M. (2005). Diversidad funcional. Nuevo término para la luchar por 


la dignidad en el ser humano. Recuperado de: 
file:///C:/Users/Jhonatthan/Downloads/Dialnet-DiversidadFuncional- 
2393402.pdf 


Rosaldo, R. (2000). Cultura y verdad. Nueva propuesta de análisis social. México: 


CNCA/Grijalbo. 


Rose, N. (2012). “Biopolitica en siglo XXI”. En Políticas de la vida. Biomedicina, poder y 


subjetividad en el siglo XXI. La Plata: UNIPE. 
231 


Santesmases, M. J. (2014). “Superfemale: Cromosomas Humanos y Representaciones 
del Sexo”. En Peréz Sedeño, E. y Ortega A. (eds.). Cartografías del cuerpo. 


Biopolíticas de la ciencia y la tecnología. Madrid: Cátedra. 


Sedgwick, E. K. (2003). Touching feelings: affects, padagogy, performativity. Durham: 


Duke University Press. 


Thibodeau, G. A. y Patton, K. (2015). Estructura y función del cuerpo humano. Madrid: 


Elsevier. 


Toboso, M. y Guzmán, F. (2011). “Diversidad funcional: hacia la deconstrucción del 
cuerpo funcionalmente normativo”. Ponencia presentada en Simposio: Cultura, 


cuerpo, género: incorporar la desigualdad, Madrid. 
Todorov, T. (1993). Frente al límite. México: Siglo XXI. 
. (1987). La conquista de América. El problema del otro, México: Siglo XXI. 


Torns, T. (2008, enero-junio). “El trabajo y el cuidado: cuestiones teórico- 
metodológicas desde la perspectiva de género”. En EMPIRIA. Revista de 


Metodología de Ciencias Sociales, 15, pp. 53-73. 


Valverde, C. (2015). De la necropolítica neoliberal a la empatía radical. Violencia 


discreta, cuerpos excluidos y repolitización. Madrid: Icaria. 


Vergara, A. (2013). Etnografía de los lugares. Una guía antropológica para estudiar su 


concreta complejidad. México: INAH. 


Venites Sardagna, H. (2008). Práticas normalizadoras na educacao especial. Um estudo 
a partir da rede municipal de ensino de novo Hamburgo (1950-2007). Brasil: 


Universidade do Vale Rio dos Sinos. 
Weeks, J. (1998). La sexualidad. México: Paidós. 


Wacquant, L. (2011, julio-diciembre). “Habitus como tópico. Reflexiones sobre 


convertirse en boxeador”. En Revista de Filosofía, 131, (43). 


232 


Young, I. M. (2000). La justicia y la política de la diferencia. Madrid: Cátedra. 
VIDEOGRAFÍA 


Jackson, M. (Director). (2008). El guardián de la memoria [película]. Estados Unidos: 
Lifetime Televisión. Disponible en: 


https: / /www.youtube.com/watch?v=qEYRqGHLyek 


Tylor, A. (Productora). (2008). “Diálogo entre Judith Butler y Sanaura Taylor”. Examined 
Life. Disponible en: https: / /www.youtube.com/watch?v=k0HZaPkF6qE 


Kaczender, G. (Director). (1992). The Boy Nobody Wanted [película]. Estados Unidos: 
Gross Weston Productions. Disponible en: 


https: / /www.youtube.com/watch?v=zJf-g3KxqGQ 


Peblees, A. (Productor). Gobb, A. (Guionista). (2003). AfterLife [película]. Reino Unido: 
Soda Pictures Ltd. Disponible en: 
https: / /www.youtube.com/watch?v=8EE_ASH7]00 


Bermúdez, X. (Productor). (2004). León y Olvido [película]. España: Xamalú Filmes/El 
Paso P-C 


ENTREVISTAS 


Antonio, 43 años. Entrevista realizada el día 23 de febrero de 2016. Lugar: Restaurante. 


Duración: 01:34:22. 


Christian Lupita Medina Bobadilla, 26 años. Entrevista realizada el 20 de octubre de 
2015. Lugar: Centro Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación Integral. 
Duración: 00:44:56. 


Fabiola, 36 años. Entrevista realizada el día 4 de febrero de 2016. Lugar: casa de 


Esmeralda. Duración: 01:10:12. 


Juan Rodríguez Zarate, 40 años. Entrevista realizada el 23 de octubre de 2015. Lugar: 
Centro Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación Integral. Duración: 
00:55:56. 

233 


Laura Vázquez, 36 años. Entrevista realizada el 19 de octubre de 2015. Lugar: Centro 


Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación Integral. Duración: 00:45:56. 


María Belém Olivares Lobato. Entrevista realizada el 13 de marzo de 2015. Lugar: 


Juzgado de lo familiar, ciudad de Puebla. Duración: 00:44:38. 


María del Carmen Torres, 40 años. Entrevista realizada el 23 de octubre de 2015. Lugar: 
Centro Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación Integral. Duración: 


00:55:56. 


Mariana, 40 años. (1)Entrevista realizada el 23 de octubre de 2015. Lugar: Centro 


Municipal de Equinoterapia y Rehabilitación Integral. Duración: 00:46:56. 


Mariana, 40 años. (2)Entrevista realizada el 5 de febrero de 2016. Lugar: casa de 


Mariana. Duración: 01:20:12. 


Mónica, 45 años. Fragmentos de una charla informal que se grabaron el día 13 de 


septiembre de 2012. 


Teresita Romero Ogawa, 60 años. Entrevista realizada el día 15 de octubre de 2015. 


Lugar: Facultad de Medicina, Departamento de Genética. Duración: 01:42:56. 


Victoria. Entrevista realizada el 28 de enero de 2016. Lugar: Villas Juan Pablo AC. 
Duración: 01:03:12. 


GRUPO DE DISCUSIÓN 


Sesión 1. Fecha: 27 de enero de 2016. Lugar: Villas Juan Pablo AC. Hora: 10:30am. 


Duración: 80 minutos. 


Sesión 2. Fecha: 3 de febrero de 2016. Lugar: Villas Juan Pablo AC. Hora: 10:30am. 


Duración: 98 minutos. 


Sesión 3. Fecha: 10 de febrero de 2016. Lugar: Villas Juan Pablo AC. Hora: 9:45am. 


Duración: 77 minutos. 


Participantes: Miguel, Gloria, Lourdes, Mirna, Jessica y Cruz. 


234 


CARTOGRAFÍAS CORPORALES 


Cartografía corporal 1. Síndrome de Down. Ramiro, 40 años, empleado. Participante 


número 5. 2015. 

Cartografía corporal 2. Miguel, 18 años, empleado. Participante número 11. 2015. 
Cartografía corporal 3. Patricia, 23 años, estudiante. Participante número 3. 2015. 
Cartografía corporal 4. Lucía, 39 años, empleada. Participante número 13. 2015. 
Cartografía corporal 5. Ricardo, 30 años, Comerciante. Participante número 13. 2015. 
Cartografía corporal 6. Tere, 40 años, estudiante. Participante número 7. 2015. 
Cartografía corporal 7. Azucena, 60 años, empleada. Participante número 16. 2015. 
NOTAS PERIODÍSTICAS 


Márquez, S. y Ylarri, P. (13 de septiembre de 2009). La chica con Down que fue operada 
para no ser diferente. Perfil.com. Recuperado de: 
http://www.perfil.com/columnistas/La-chica-con-Down-que-fue-operada- 


para-no-ser-diferente-20090912-0054.html 


De Cózar, Á. (2006, mayo 21). Cirugía para el síndrome de Down. El País. Recuperado de: 
http://elpais.com/diario/2006/05/21/sociedad/1148162406_850215.html 


235 


